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INTRODUCTION

L’identification d’anomalies moléculaires impliquealans la cancérogénese et dans les
résistances thérapeutiques observées ouvre lalgpigs quelques années en oncologie a une
médecine de plus en plus personnalisée, aussiigaalie « sur mesure » ou « ciblée ». Une
des sources majeures d’espoir est ainsi qu’unetéaisation de plus en plus systématique du
génome tumoral amene a découvrir de nouvelles scithiérapeutiques et a développer de
nouveaux médicaments, en autorisant pour un cen@ambre de patients le recours a des
traitements qui, parce qu’ils seront spécifiques miofil moléculaire de leur cancer,
optimiseront les chances d’augmenter leur espérdecgie (Institut National du Cancer,
2013).

Le développement des thérapies ciblées connaielesnent un plein essor, avec une
accélération significative du rythme de leur misg B marché (AMM): en 2010, huit
molécules ont obtenu I'AMM, plus de trente étaiatiendues fin 2013... (Favereau, 2011).
Le nombre de patients auxquels ces traitements pooposés est également en forte
augmentation et devrait croitre encore plus rapaigndans les vingt prochaines années. En
France, la facilitation de l'acces a ces molécuhemvantes, associée au déploiement des
plateformes de génétique moléculaire, a été imscdmme un des objectifs a atteindre du
plan cancer 2009-2013 (Institut National du Can@€13). Aussi I'engouement pour ces

thérapies prometteuses se fait-il trés sensiblesentir.

Un enjeu majeur se dessine toutefois déja : I'dpparconjointe d'effets secondaireseés

différents des chimiothérapies plus conventionsetiese en effet avec acuité la question de
la gestion de ces toxicités, moins communes ebieds parfois tres atypiques, mais pouvant
tout autant, voire davantage retentir sur le quetiddes patients et de leurs proches
(Deslandres, Sibaud, Chevreau et Delord, 2008)s[Bas conditions, tout aussi remarquables
gue soient les progres réalisés en termes de survien reste pas moins que ces derniers
n'auront de sens que si parallelement suffisamrdennoyens sont développés pour assurer

un réel confort de vie aux malades et a leur eatgairr En conséquence se pose la avec

! Les effets secondaires ou toxicités sont défimis Ippnstitut National du Cancer (NCK comme tout signe
délétere ou inattendu, symptébme ou maladie temporeEnt associée a l'utilisation d’un traitement ricéad »
(cité par Maingon et al., 2010).
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urgence un enjeu éthique, qui concerne non seulelmanbnde médical et soignant, mais

aussi 'ensemble de la société et de la spheréquadi

Parmi ces toxicités, les troubles cutanés constituse des formes qui suscite de plus en plus
de questionnements, en raison d’'une part de léguénce d’apparition, d’autre part de leur
sémiologie qui se distingue par la variété et letipdarisme des signes de celle plus
classiquement rencontrée en oncologie, mais aumssaison de leur signification clinique,
puisqu’elles pourraient représenter un indicatear I'éfficacité de certains traitements
(Balagula, Lacouture et Cotliar, 2010 ; Mateus eb&t, 2009). Deés lors, la considération de
ces symptdbmes devient un des incontournables dasla en charge des patients et mobilise

un nombre croissant d’acteurs du soin.

Directement concernée par 'augmentation de ce tjptets secondaires et confrontée a
'absence de recommandations médicales validédagdm consensuelle dans ce domaine,
I'équipe de dermatologie de Gustave Roussy a stéukatreprendre en 2009 une recherche
biomédicale (SKINTARGET) afin de prévenir et degswr au mieux ces toxicités. Cette
étude longitudinale et prospective avait pour ppaagx objectifs de :

- Mieux connaitre ces symptoémes sur le plan clinigjugologique,

- Evaluer limpact des mesures préventives sur lepparition et leur intensité
d’expression,

- Evaluer 'efficacité des traitements symptomadisju

- Evaluer le retentissement psychosocial de cdsités.
C’est relativement a ce dernier objectif qu'unesits de recherche nous a été proposée, puis
confiée. La phase préparatoire, aussi appeléeotepi| a constitué une premiere étape de
recueil de données et d’analyses, une phase né&egssar préciser le protocole de recherche
et évaluer sa faisabilité, en termes de circuitrglutement et d’outils notamment. Ces
investigations ont été encadrées sur le plan usitaime par le Professeur Serge Sultan
(rattaché a I'Université Paris Descartes jusqu’eft 2012) et intégrées a un mémoire de
Master 2 de Recherche, dont I'essentiel des cocisisa été publié (Charles et al., 2013c,
annexe 1). Notre these s’inscrit dans la contindééces travaux, en ayant accompagné de

pres le déploiement de la recherche biomédicakemude l'institut.
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De prime abord, la problématique psychosocialees@d dans cette étude a retenu notre
intérét, elle semblait en effet se situer a las&eide questionnements cliniques, que nous

commencions alors & peine a pouvoir formuler etrguues avions envie d’approfontir

Premierement, quels étaient les facteurs psycloegi participant aux variations

interindividuelles dans le vécu des transformatiooigporelles, qu’elles fussent associées au
cancer ou a ses traitements ; deuxiemement, comeoemprendre et caractériser le rapport
des patients a certains de leurs symptomes, al@sygmptomatiques et atteints d’'un cancer
avance, il était possible qu’ils ne se sentent patades ou bien qu’ils se considerent

davantage malades du fait des traitements plutotgua maladie elle-méme.

Dans un second temps, I'expérience clinique acquipees des patients suivant un traitement
par thérapie ciblée a confirmé notre sentiment glams ce contexte de soins particulier,
articuler les deux questionnements, poseés initiafgnde facon séparée, permettrait certes
d’ouvrir les possibilités de réponse et donc d'aesnd’'une maniere générale sur ces
problématiques, mais permettrait aussi et surtewtainer le point de complexité propre et au
cceur de la dynamique psychosociale engagée faxasurvenue, et parfois a la persistance,

d’effets secondaires dermatologiques.

Plus concrétement, les toxicités cutanées indpiéedes agents cibles sont visibles et donc
socialement repérables, voire potentiellement siiggantes. Pour autant, elles ne sont pas
(encore ?) aussi connues par les patients et assattii point de vue sociétal au cancer ; de ce
fait, ces toxicités n’engendrent pas le méme eftetrappel, de la maladie et du statut de
malade, gu’induisent habituellement les symptomeforée charge symbolique, comme
I'alopécie par exemple. Cependant, les conclusimssderniéres études allant de plus en plus
dans le sens d'un lien assez net, au moins potaimes thérapeutiques, entre efficacité du
traitement (régression tumorale) et intensité gegpsomes dermatologiques, il se peut qu’'un
nombre croissant de patients en soient avertisi'ds gnterprétent les réactions de leur peau
comme des indicateurs de réponse au médicament.deazentexte, quel sera le vécu de ces
patients vis-a-vis de ces symptdomes ? Quels semmn qui pourront les vivre de maniére
« positive », quels seront ceux qui au contraireseatiront le plus de géne ou qui
rencontreront le plus de difficultés émotionnelliescomment expliquer ces différences ? Les

représentations associées au traitement et auxt@grap, mises en relation avec le sentiment

2 La réflexion menée autour de ces questions &daijet de plusieurs publications, jointes en are®e®, 3 et 4 :
Charles et Dauchy (2011a, 2011b) ; Charles, DaatBungener (2013b).
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d’étre ou non malade, pourraient-elles constituee partie des facteurs a l'origine des

dissemblances de ressenti ?

C’est donc guidés par ces multiples interrogatigne nous nous sommes investis dans
I'étude SKINTARGET. Le présent manuscrit a pourestif de rendre compte des résultats
issus de trois années de recherche.

La revue de littérature, placée en son début, centptrois chapitres et vise a préciser les
fondements cliniques, scientifiques et conceptdelprotocole choisi pour mener a bien nos
investigations et a clarifier les différentes étmple notre raisonnement. Le premier de ces
chapitres présente un état des lieux des donnéigl#gmi se rapportant aux symptomes
dermatologiques qui surviennent durant les traitémeanticancéreux. Il confirme tout
d’abord le caractere trés spécifique de la clinitmddermique, d’autant plus quand elle
concerne les effets secondaires des thérapieesildlémet également en évidence un certain
nombre de contradictions et de manques dans leqéden relatives aux aspects
psychologiques et sociaux, qui justifie d’'une mirtpoursuivre les recherches et qui nécessite
d’autre part de considérer la problématique psyatiae autrement qu’avec les outils et les
modeles théoriques jusqu’a présent employés. Raltace constat, le second chapitre a pour
objet d'identifier les repéres conceptuels quiusssles travaux menés en psychologie et
centrés sur la peau, pourraient servir a |'élalmmad’un nouveau cadre de pensée adapté aux
particularités du contexte clinique étudié. Au terahe ce repérage critique, le troisieme

chapitre rend compte de I'axe théorique retenugtraente chacune des raisons de ce choix.

La question des outils de recherche est plus diment abordée dans la partie
« méthodologie », qui succede a cette premiérdepartevue de la littérature », ou nous
reprenons également le détail des objectifs, dpsthgses, de la population, du déroulement
de l'étude en longitudinal, ainsi que des modaliémnalyses des données quantitatives

(questionnaires) et qualitatives (entretiens).

Les résultats issus de chacune des formes d’éi@iusdnt tour a tour présentés, puis discutés
en troisieme et quatrieme parties de cet écrit. dlaraiere section reprend dans le cadre d’'une
discussion générale les principales conclusionssquiégagent du croisement des analyses
quantitatives et qualitatives afin de les mettrgperspectives d’'un point de vue tant clinique
gue de recherche.
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PREMIERE PARTIE : ANCRAGE THEORIQUE ET EMPIRIQUE

Chapitre | - Contexte clinique : retentissements psychologiques et sociaux des

effets secondaires dermatologiques associés aux traitements anticancéreux

Le cancer et ses traitements peuvent étre a lfeidiimportantes transformations corporelles,
temporaires ou définitives (Dany, Apostolidis, Cane, Suarez-Diaz et Filipetto, 2009 ;
White, 2000). Leur diversité recouvre des domaines différents, mais aussi souvent trés
liés entre eux. Nous en dénombrons six principaux :

- modifications de I'apparencgicatrices, alopécie, perte/prise de poids, ston)j

- atteintes de [lintégrité physiqugexéreses d’organes visibles ou non, curage
ganglionnaire, amputation...),

- dysfonctions organiquggerturbation des fonctions vitales, du systéntenonal...),

- modifications sensorielleghypo/hyperesthésies, paresthésies, douleurs, bgpsie,
dysgueusie...),

- entraves a la mobilitdymphoedeme, paralysie, atrophie musculaire...),

- diminution de I'énergie physiquesthénie).
Les symptbmes dermatologiques associés aux traitsnamticancéreux participent de ces
changements, en touchant parfois plusieurs sphéretiire d’exemple, le rash de type
acnéique engendre une modification de I'apparanegs peut aussi générer des sensations de
brllures ou des démangeaisons qui perturbent lengdrat majorent alors la fatigue ressentie

(Mateus, Charles et Robert, sous presse).

La prise en compte de ces difféerents niveaux d’thpslinscrit en cancérologie dans
I'évaluation de la qualité de vie, définie comme«weooncept multidimensionnel et subjectif,
comportant au moins les trois dimensions physigsychologique, sociale fBrédart et
Dolbeault, 2005), qui refléte la perception gu’un individu a de sa place damwik, dans le
contexte de sa culture et du systeme de valeurs luel il vit, et en relation avec ses
objectifs, ses attentes, ses normes et ses indaegt(définition de 'Organisation Mondiale
de la Santé citée par Brédart et Dolbeault, 200&)qualité de vie a progressivement acquis

une place essentielle jusqu’a étre aujourd’hui cEmée comme un des critéres de jugement
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primordiaux pour estimer quel bénéfice global chapatent pourra avoir de son traitement,
non seulement en termes de guérison et d’allongedetiespérance de vie, mais aussi en
termes de préservation, voire de restauration degofort de vie et de sa satisfaction a vivre
(Maingon et al., 2010).

C'est principalement a travers les mesures de tguale vie qu'a été appréhendé le
retentissement psychosocial des réactions dernggoles induites par les traitements du

cancer. Un état des lieux sur les connaissancessasgdans ce domaine montre :

- d'une part, que les problématiques attenantesta tmime d’effets secondaires, en
termes de nature, de localisation, de fréquencepdidtion et de sévérité des atteintes,
comme dimpact sur la qualité de vie, ont évoluécavintroduction successive des

différentes thérapeutiques anticancéreuses ;

- d’autre part, que la quantité des informations aléiples varie beaucoup selon le type
de traitements et de cancers considérés, ce quuacpnséquence de laisser de nombreuses
inconnues, en particulier en ce qui concerne Ipsrogissions psychologiques et sociales de

ces toxicités cutanées.

Ce premier chapitre aura donc pour objectif de ermdmpte de la synthese des données
actuellement existantes pour trois des principaakements anticancéreux que sont, dans
I'ordre de leur introduction en oncologie, la ratlietapie, la chimiothérapie et les thérapies
moléculaires ciblées. Une attention particuliereaggortée d’'une part aux spécificités des
symptomes pouvant s’exprimer dans chacun de cetexten, d’autre part aux questions
cliniques qui restent aujourd’hui encore sans répaisqui justifieraient des investigations

supplémentaires.

1.1 Radiothérapie et altération de la peau : de hhmédiat au long terme, quelle
incidence ?

L’altération de la peau fait partie des effets selaires les plus fréquents de la radiothérapie.
Des changements sont ainsi observables chez ptusais-quarts des femmes traitées pour
un cancer du sein et peuvent aller de I'érytheneedsquamation, voire parfois a I'ulcération
et la nécrose pour les atteintes les plus sévéerig-Tiefenbacher et al., 2012 ; Schnur,
Ouellette, DiLorenzo, Green et Montgomery, 2011 engstrom, Haggmark, Strander et

Forsberg, 2000). La couleur et la texture de laupsa transforment, en méme temps
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gu’'apparaissent des sensations douloureuses adegyfmllures, tiraillements, picotements,

prurit, piqUres d’aiguilles, etc. (Schnur et al.12p

Les données qualitatives, issues des études detHakisttjanson et Lobb (2008) et Schnur
et al. (2011) sur le cancer du sein, révelent guzdinte de voir sa peau altérée, mais surtout
brllée, participe des facteurs a l'origine de li@t& ressentie par les patientes avant de
débuter leur radiothérapie. L'apparition au coursl draitement de symptomes
dermatologiques, dont lintensité croit avec I'atedation des doses, constitue également
une source d’inquiétudes. Selon les femmes, cexqu@ations concernent : I'interruption du
traitement (si temporaire, implique un allongemdst la période de soins, si définitive,
compromet l'efficacité du traitement par rapportregue de rechute), la santé a long terme
(croyance en un risque de développer des cancenséas), la sphére relationnelle (crainte des
réactions des autres, a qui il faudrait expligesr dymptébmes, signes de mauvaise santé, et
peut-étre réveéler le cancer) et I'image du corps.

Concernant I'impact sur la qualité de vie, les etiens meneés par I'équipe de Schnur (2011)
témoignent de conséquences physiques (inconfodublies du sommeil, fatigue),
fonctionnelles (difficultés pour se laver et seiyé&t émotionnelles (irritabilité, impatience,
détresse). Cependant, ces résultats apparaissentommadiction avec les données
quantitatives provenant de quatre autres étudeg, tama impliquent des femmes soignées
pour un cancer du sein et deux des patients isgud@r un cancer de la sphére cervico-
faciale (Elliott et al., 2006 ; Miller et al., 201 Wells et al., 2004 ; Wengstrom et al., 2000).
Les scores moyens aux échelles de qualité de pikz€éd Quality of Life Index, Head and
Neck Radiotherapy Questionnaire, Skindex-16, Camebabilitation Evaluation System-
Short Form, Dermatology Life Quality Index), refiét lI'importance de l'impact des
symptémes cutanés, y apparaissent en effet tresdohgu long du traitement et jusqu’a trois
mois apres, ce qui incite les auteurs a qualifier «dnégligeable » ou de trés faible le

retentissement des toxicités cutanées induitepadiothérapie.

Le peu d’études disponibles a ce sujet ne pernetdpacomprendre les raisons, autres que
méthodologiques, de ces résultats contrastés. Emmé la fréquence d’apparition des
symptomes dermatologiques durant la période desnsapu dans le post-immédiat, il est
surprenant que nous disposions d’aussi peu dirdboms concernant les difficultés
psychologiques et relationnelles qui pourraient asgocier (Wells et al., 2004). Un méme

constat s’établit au sujet des complications cugaregt esthétiques pouvant survenir a plus
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long terme, telles que l'induration, la fibroseltedeme, dont les possibles répercussions ont
été encore moins étudiées (Wong, Kaur, Back, M Baggarley et Jay Lu, 2011).

Méme si nettement plus profuse dans le domaineadehimiothérapie, I'essentiel de la
littérature ayant trait a la qualité de vie etetdt émotionnel des patients se concentre sur une
partie des atteintes dermatologiques, ne permetiamt 1& aussi qu’une vision partielle du

phénomene.

1.2 Chimiothérapie : prédominance de l'alopécie, duli des « a-cotés » ?

Ainsi des changements significatifs au niveau depdmu (érythéme, urticaire, xérose,

photosensibilité, etc.), des muqueuses (mucite}, pkeumes et des plantes de pieds (a
'exemple du « syndrome main-pied »), ainsi que aiegles (onycholyse, hématomes sous-
unguéaux, etc.) et des cheveux ont réguliereménbléservés chez les patients traités par
chimiothérapie. L’incidence de ces effets secomdaitermatologiques sur la qualité de vie a
cependant peu fait I'objet d’études spécifiquescitharth, Haas, Fotopoulou, Lichtenegger et
Sehouli, 2008 ; Ra et al., 2013), a I'exception’depécie. Cette évaluation a en effet le plus

souvent été intégrée a celle, plus globale, de daiéne dont les patients vivent les effets

secondaires de la chimiothérapie, et réalisée idel'ale classifications de symptomes

(symptbmes classés par les patients selon un erdissant/décroissant en fonction de la

séverité/pénibilité percue ou du caractére stressant

L'essentiel des études menées au cours des annéis 8 sont surtout concentrées sur
I'alopécie et le rash cutané, sans inclure d’ausyeaptdémes dermatologiques a la liste des
effets secondaires soumise aux patients (de Boendeet al., 1997 ; Coates et al., 1983 ;
Cooper et Georgiou, 1992 ; Love, Leventhal, Easigreét Nerenz, 1989 ; Macquart-Moulin
et al., 1997 ; Newell, Sanson-Fisher, Giris et RB@maura, 1998 ; Tierney et al., 1991). Ce
n'est réellement qu’a la fin des années 90, tobutldes années 2000, que les recherches ont
élargi leur champ d’investigation dans ce domaimeegmentant le nombre de symptémes
dermatologiques listés.

De ces dernieres études, non spécifiques, qui ontrezours a une méthodologie
classificatoire, il ressort que les troubles cusan&pparaissent jamais avant le quinzieme
rang dans les effets secondaires jugés les pléseseet invalidants par les patients, et ce quel
que soit le cancer (cancers mammaires, pulmonaidigestifs, hématologiques,

gynécologiques) et la visée du traitement par dbtindrapie (adjuvant, curatif, palliatif)
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(Carelle et al., 2002 ; Griffin et al. 1996 ; Lieglet al. 1999 ; Mulders, Vingerhoets et Breed,
2008 ; Sun et al., 2005). Seuls les résultats de Baewart et Dooley (2004) placent au
huitieme rang les atteintes cutanées — distinguéeta mucite et de l'alopécie- dans le
classement des dix effets secondaires les plusidrdg et révelent que pres de la moitié des
patients qui présentent ce type de symptbmes (€86 de I'ensemble de I'’échantillon)
évaluent leur impact sur le bien-étre & 3 ou plususe échelle de 0 a 6 (0 — « aucun impact »,

6 — « a totalement changé ma vie »).

Les récentes études s’intéressant spécifiquemerdtantissement des toxicités cutanées sur
la qualité de vie témoignent de données plus cstéea. Ainsi les analyses de Hackbarth et al.
(2008), issues d'un échantillon de 91 femmes sagnpour un cancer mammaire ou
gynécologique, estiment respectivement a 19% et [23¥&quence d’apparition des atteintes
palmo-plantaires et wunguéales. Elles montrent auggse les effets secondaires
dermatologiques sont considérés par 34% des padieinterrogées comme le type de
symptémes affectant le plus leur bien-étre et duez ¢es patientes ayant présenté des troubles
cutanés, les effets secondaires dermatologiquegphmfréquemment considérés comme les
symptomes ayant le plus de conséquences (39% nidegaroubles gastro-intestinaux (23%)
et la fatigue (24%). Ces données mettent égalementvidence que parmi les patientes
présentant un syndrome main-pied, 47% consideesymptdme comme le plus déplaisant
et 69% se sentent trés séverement limitées dansviewte tous les jours ; concernant les
patientes rapportant une toxicité unguéale, 24%tcdkeelles tiennent ce symptdéme pour le
plus déplaisant et 19% se percoivent comme treses@edt limitées au quotidien. L'étude de
Ra et al. (2013) conclut au contraire a une inadetie moindre importance, avec un score
moyen au Dermatology Life Quality Index (DLQI) guste tres bas (3,49) apres trois mois
de traitement d'un cancer colorectal, gastrique rénal (n = 73). Une augmentation
significative de I'impact des symptdomes dermatajogs est toutefois notée dans les sous-

domaines « symptdémes et ressenti », « activitésdieones » et « relations sociales ».

Ces différences trouvent sans doute une part d@tmn dans la variabilité entre études des
items retenus pour explorer la fréquence et l'isitén des symptdomes dermatologiques
associés a la chimiothérapie, tant en nombre tadlarl a 8, pour les études recensées) qu’en
intitulés (a 'exemple du rash cutané, aussi nommaéné » ou inclus de fagon plus générique
dans les « problemes de peau »). Une autre raigomgit étre les dissemblances de temps

d’évaluation : la majorité des recherches sontstrarsales, sans d’'une part qu’au moment du
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recueil de données soit systématiquement indiquépatignts sur quelle période précise ils
doivent considérer leurs symptdmes (ex : semainemais précédents, jour méme ?), sans
d’autre part que soit nécessairement prise en @dgois la pondération des analyses la durée

du traitement déja effectuée.

L'alopécie, un symptéme a part ?
Comparativement aux symptémes affectant la peaesuongles, dont l'intensité et I'impact
restent sans doute sous estimés par le corps rm@di@equart-Moulin et al., 1997 ; Mulders
et al., 2008 ; Newell et al., 1998), I'alopécie sahimiothérapie fait I'objet d’'une littérature
plus abondante. Elle est entre autre I'un dessffetondaires les mieux décrits en oncologie

et ce pour au moins deux raisons :

- sa fréquence d’apparition, I'alopécie est un deapggmes les plus communs de la
chimiothérapie (Batchelor, 2001 ; Lemieux, MaunsllProvencher, 2008 ; van den Hurk,
Mols, Vingerhoets et Breed, 2010). Le diagnostipese des lors qu’'une perte de 25 a 40%

des cheveux a été cliniquement constatée (McGaBaaym, Pinkerton et Rogers, 2001) ;

- et sa charge symbolique, l'alopécie étant souventig pour emblématique de la
chimiothérapie, et par extension, du cancer lui-m&FRrith, Harcourt et Fussel, 2007) ; une
association forte qui ne ressort pas du tout pesrdutres symptdmes dermatologiques
(Cannone et al., 2004) et qui montre combien ldepees cheveux continue a occuper une

place tres particuliére dans I'imaginaire social.

Ainsi l'alopécie ressort encore de nos jours conllae des effets indésirables les plus
redoutés (Frith et al., 2007 ; Tierney et al., )9tistressants de la chimiothérapie, voire I'un
des plus traumatisants pour les patients (Munstddnthey, Sachsse et Vahrson, 1997 ;
Randall et Ream, 2005 ; Trieb, 2010). La pertectheseux apparait régulierement rangée
par les patients parmi les quatre symptéomes agapius fort impact sur leur confort de vie,
aux cOtés de la fatigue, des nausées et des vonges® y compris a plusieurs années de
distance de la maladie (Beisecker et al., 1997reli@aet al., 2002 ; Coates et al., 1983 ;
Cooper et Georgiou, 1992 ; Goldberg, Chiang, Sedih&amarman, 2004 ; Griffin et al.,
1996 ; Lau et al., 2004 ; Lemieux et al., 2008ndley et al., 1999 ; Mulders et al., 2008 ; van
den Hurk et al., 2010).

La chevelure est considérée comme jouant un rdke fais identitaire et social. Elle fait

premierement partie du visage, en participant dosae, a ses reliefs, a ses couleurs, en
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somme a ces particularités qui rendent une perssingeliere. Or le visage, nous le rappelle
Le Breton (2012, p.88), estle lieu[du corps]le plus investi, le plus solidaire du Moiparce
gu’en lui semble pouvoir étre saisi’étre entier » la réponse en quelque sorte a la question
«qui est cette personne? ». Elément identitadepjivalent expressif, la chevelure a
également valeur distinctive. Ainsi la coiffure espuvent investie comme une partie
importante de la personnalité et un signe d’appartee a un groupe social ou d’adhésion a
certaines convictions, religieuses, morales ouigaks. Elle agit aussi en tant que facteur de
distinction entre les sexes, les classes socialencare les professions. Tenue popature,
figure de I'apparaitre en société(Rierron, 2007, p. 38souvent citée comme un des signes
de la féminité, la chevelure a de plus des impboat traditionnellement fortes dans le
domaine de la séduction et de la sexualité, pddreument pour les femmes mais aussi pour
les hommes (MacGarvey et al., 2001 ; Minstedt.e1 807 ; Zannini et al., 2012).

Pour I'ensemble de ces raisons, elle occupe ume glssentielle dans la communication et les
relations sociales (Batchelor, 2001 ; Minstedt.efl897 ; Rosman, 2004).

Sa perte affectera par conséquent non seulemenarn@re dont lI'individu se percoit, mais
également ses interactions avec autrui (Rosman,)2QG# littérature oncologique en
témoigne et rapporte pour certains patients uneingtt identitaire (Amiel et al., 2009 ;
Zannini et al., 2012). Cette atteinte se caracépar une modification de l'image de soi
(Dany, Dudoit et Favre, 2008) associée a un sentide plus grande vulnérabilité (Hilton,
Hunt, Emslie, Salinas et Ziebland, 2008) mais ad&trangeté, du fait d'une difficulté a se
reconnaitre (Hilton et al., 2008). L'estime de @dany et al., 2008) et la confiance en soi
(Munstedt et al., 1997) sont également altéréésrestent parfois bien au-dela de la repousse
(Dany et al., 2008 ; Rosman, 2004).

De plus, le caractere visible du symptdome confrafitectement & la réalité d’'une maladie
grave, bien présente. Sa dimension morbide, sant deaforcée par le fait que sans
incidence vitale I'alopécie vient symboliser la teed’'une certaine vitalité crée un effet

d’affichage autant que d’alerte aux yeux de toualopécie devient ainsi a la fois révélateur
et rappel constant du cancer a soi et a autrucf@#dr, 2001 ; Dany et al., 2008 ; Minstedt et
al., 1997 ; Richer et Ezer, 2002 ; Rosman, 200drt & al., 2005). Elle rend publique une

information initialement d’ordre privé et intime’ihdividu n’a des lors plus la possibilité de

% Pour reprendre 'idée de Pierron (2007, p. 38):Si la chevelure [...] n'a pas un réle vital, ellstgourtant
I'expression sociale de la vitalité ».
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contrdler I'information qu’il souhaite délivrer awautres a propos de lui-méme (ni dans son
contenu, ni dans le choix des personnes a quuil @@ non s’en ouvrir) (Hilton et al., 2008),
puisque« chez ces acteurs le corps ne passe pas inapergme le voudrait I'étiquette de
discrétion »; « le corps étrange se mue en corps étrangekoet lorsque les reperes
d’identification somatique avec l'autre s’estompdatmalaise s’installe ¥Le Breton, 2012,

p. 59). Une stigmatisation peut dans certains tassgivre (Dany et al., 2008), I'individu
sans cheveu devenant«@atient cancéreux, différent des autrelSsin et al., 2005, p. 226),
en état de disgrace »Batchelor, 2001, p. 147).

L’importance des difficultés rencontrées par lesgmaés dans la sphére sociale et de I'anxiété
associée a été soulignée par plusieurs auteufsmjuétat du vécu de géne, de ridicule, voire
de honte et d’humiliation chez les patients alopgc(Hesketh et al., 2004). Les
préoccupations des patients relatives aux réactiangrui apparaissent centrales (Hesketh et
al., 2004 ; Hilton et al., 2008 ; Mc Garvey et &0Q01), ces derniers anticipant sur des
réactions négatives de la part des autres a lewoiendpitié, dégodt, idée de saleté par

exemple (Hilton et al., 2008 ; Zannini et al., 212

Les résultats quantitatifs des équipes de Lindi®99) et Carelle (2002) suggerent que ces
difficultés ne seraient pas vécues de la méme meaeidtre les sexes, avec le constat d’'une
moindre déstabilisation émotionnelle des hommesrg@aport aux femmes. Leur principale
limite tient néanmoins a I'absence de contrdle duvpo alopéciant des chimiothérapies
prescrites . par exemple, celles employées en adjudans le cancer du sein (cancer
essentiellement féminin) entrainent frequemmentalopécie totale, ce qu'engendrent moins

les cytotoxiques utilisés dans les cancers pulmes&i digestifs.

Des études qualitatives plus récentes soutienfidée Icontraire : les hommes seraient tout
autant déstabilisés que les femmes, avec en patida méme crainte d’étre socialement

remarqués et jugés (Hilton et al., 2008). A la &@ihce de ces derniéres cependant, ils
évoqueraient davantage la disparition de leur pdodans son ensemble que la perte des
cheveux, la rattachant a un sentiment de féminisaiu d’infantilisation (perte d’'une partie

des caractéres sexuels secondaires différenciadesrsexes) ; les femmes en feraient elles
tres peu cas (Hilton et al., 2008). Il y auraitlégeent parmi eux une tendance plus forte a
interpréter I'alopécie comme une conséquence « alermet « logique » de la chimiothérapie.
Cet événement représenterait une étape necessesria\guérison, en prenant alors valeur de

« prix a payer pour avoir le traitement ». Les fegsmelieraient plus fréquemment la chute
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des cheveux a une perte de vitalité, de force phgset de santé. Le choc ressenti serait chez
elles aggravé lorsque a ces représentations siasgivd'idée que seule une maladie fatale

peut provoquer une telle perte (Rosman, 2004).

A ce jour les études s’accordent & reconnaitregrande variabilité des vécus individuels
(Boehmke et Dickerson, 2005), sans avoir pu ennewa mettre en évidence de facon
consensuelle certaines des variables explicativesededifférences, qu’elles soient d’ordre
socio-démographiques ou psychologiques. Dans cdexien I'hypothese soutenue par
Rosman (2004) et Zannini et al. (2012) selon ldquids représentations associées au
traitement participeraient & moduler la maniere dest patients peuvent vivre un méme
symptéme, et plus encore une modification de Igyaeence, mériterait a notre sens d’étre
plus précisément investiguée. L'alopécie seraisiamssociée a davantage de difficultés
émotionnelles lorsque la chimiothérapie est percoenme un traitement nuisible et
destructeur ; au contraire, elle serait mieux a&ept banalisée lorsque le traitement apparait
bénéfique et porteur de I'espoir de guérir. Ce mpnint les conclusions de Thuné-Boyle,
Myers et Newman (2006) qui ont montré que les anoga attachées aux conséquences de la
maladie et du traitement étaient des prédicteursengiels de Il'anxiété durant la
chimiothérapie.

Retenant ces données comme un fait d’'importanaes werrons un peu plus loin qu’il semble

également se vérifier dans le champ connexe despileé ciblées.

1.3 Thérapies ciblées : centralité des effets sedaires dermatologiques, renouveau des
guestionnements.

L’essor de nouvelles thérapies anticancéreusess ditiblées », vient aujourd’hui donner une
place différente aux effets secondaires de naterenatologique, dans la mesure ou en
comparaison de ceux rencontrés avec les chimigilesra classiques » :

- ces symptdmes apparaissent beaucoup plus frégqeendivers (Deslandres et al.,
2008 ; Mateus et Robert, 2009) ;

- gue ces particularités sémiologiques impliquerg prise en charge plus complexe et
plus souvent pluridisciplinaire, motivant de maaieroissante leur intégration a une logique
de soins de support (Balagula, Rosen et Lacouf@®] ; Mateus, Charles et Robert, sous

presse) ;
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- gu’ils sembleraient également, étant plus séyémesir davantage d'impact sur la
qualité de vie des patients (Ra et al., 2013) ;

- et que ces retentissements fonctionnels et pspdmux nécessitent d’aborder
autrement en oncologie la problématique de I'infgtion temporaire, voire de I'arrét définitif
du traitement, et de prendre davantage en comjppeeistion de I'observance (Ra et al., 2013),
jusqu’alors peu prégnante avec des thérapeutiqusengellement administrées en

intraveineuse ;

- d’autant plus, qu’il existe pour certaines desapés ciblées un lien entre apparition,
parfois sévérité de la symptomatologie cutanédfieteité du traitement (Petrelli, Borgonovo
et Barni, 2013 ; Petrelli, Borgonovo, Cabiddu, Lord Barni, 2012 ; Stepanski et al., 2013),
ce qui ne sera pas a terme sans effet sur I'atteptrtée a ce type d’effets secondaires, coté

soignants, mais aussi patients (Romito et al., 2010)

Pour toutes ces raisons, les toxicités cutanéesiass aux thérapies ciblées soulevent a notre
sens de nombreux questionnements, non seulemeldgigices, médicaux, mais aussi

psychologiques, sociaux et éthiques. Or en ce gucarne les aspects psychologiques et
sociaux, la synthése des publicatibagant spécifiquement abordé cette problématique ne

permet que trés peu d'y répondre.

D’une part, c’est assez récemment qu’'une attergamiculiere a été portée aux difficultés
psychosociales possiblement associées aux réactitasées sous thérapies ciblées, la plus
ancienne des vingt études que nous avons recedateen effet de 2005. D’autre part, il
émerge des données actuellement disponibles plaspmints de contradiction, desquels,
malgré I'avancée progressive des recherches dadsmaine, il semble encore aujourd’hui

difficile de s’extraire.

Ainsi, relativement & la qualité de vie des pasiedbuze étudésonstatent une dégradation
en lien avec I'apparition de toxicités cutanéesttecaltération apparait toutefois globalement
qualifiée de faible a modérée (Andreis et al., 20B0ers-Doets et al., 2013 ; Charles et al.,
2013c ; Coleman, Kovtun, Nguyen, Pittelkow et Ja20i11 ; Joshi et al., 2010 ; Huggins et
al., 2008 ; Lacouture, Reilly, Gerami et Guitaf®08 ; Lacouture et al. 2010 ; Molinari, de

* Recensement élargi et actualisé par rapport a pehlié par Charles et al. (2013c), effectué sdboméme
procédé (utilisation des moteurs de recherche PdbMedline, Scopus et Psycinfo, se reporter a Bxerb).

> Dans cette analyse, les études de Sibaud etCdll) 2t Ra et al. (2013) ont été écartées car khantillons
sont essentiellement constitués de patients soigaéshimiothérapie, avec une minorité de traitesgrar
thérapies ciblées, sans distinction des résultais ghaque catégorie.

30



Quatrebarbes, Andre et Aractingi, 2005 ; Osio et 2009 ; Wagner et Lacouture, 2007 ;
Witherspoon et al., 2008). Quatre d’entre ellesteméten avant la prédominance de I'atteinte
physique, suivie de peu par la déstabilisation @noelle (Andreis et al., 2010 ; Coleman et
al., 2011 ; Huggins et al., 2008 ; Wagner et Lagmjt2007), a la différence des équipes de
Joshi (2010) et de Witherspoon (2008), qui a I'agjmutests de significativité, soulignent la
place premiére de la dimension émotionnelle dankidaarchisation des secteurs de vie
affectés. Parmi les douze études, frodpportent une association significative entreéséy
des toxicités cutanées et diminution de la qualéévie (Huggins et al., 2008 ; Joshi et al.,
2010 ; Witherspoon et al., 2008), dont deux témemgnégalement d’'une altération de la
qualité de vie significativement plus importante zhes sujets jeunes (Joshi et al., 2010 ;

Witherspoon et al., 2008) ; aucun effet n’est rafgpen revanche concernant le sexe.

Au contraire, Grande et al. (2013) et Thaler et(2012), dont la solidité des études tient
notamment au suivi des patients durant plusieurs,neoncluent a une absence d’'impact des
symptémes cutanés sur la qualité de vie, les uneftms avec I'instauration d’un traitement
préventif, les autres sans ce type de prise ergehassociée. De facon plus étonnante, deux
recherches, également prospectives et longitudinadentrent une amélioration au cours du
temps de la qualité de vie qui, corrélée signifiganent a la sévérité des problemes de peau,
est d'autant plus importante que la toxicité cuéaest sérieuse (Au et al., 2005 ; Peeters et al.,

2009). Mais ce phénomeéne reste peu discuté pautesrs.

Une voie de réflexion pourrait néanmoins s’ouvrladecture des commentaires de Coleman
et al. (2011) et Romito et al. (2010) au sujetalgd résultats, en nous rappelant le poids du
sens donné aux symptémes dans la facon dont liemisativent la maladie et les traitements.
L’hypothése explicative suggérée serait qu'en pencedans les manifestations cutanées un
signe d’efficacité du traitement, les patients ressdereraient la pénibilité des symptémes
pour leur attribuer une valeur positive, qui soufli@it, voire raviverait alors I'espoir de
guérir. Cette assertion correspond au positionnemé&at soutenu par Kiebert et al. (1994)
qui considéraient que le caractere acceptable nwhm traitement ne dépend pas seulement
de ses « colts » ou en d’'autres termes de sontirapata qualité de vie, mais qu’il est aussi
tres lié a la valeur que chaque patient attribuerasultats thérapeutiques escomptés. Et c’est

d’ailleurs pour cette raison que ces auteurs egimgue mesurer quantitativement I'ampleur

® Cette analyse n’est pas mentionnée dans les neebgtudes.

31



du retentissement des traitements sur la qualit&ielene suffit pas pour connaitre leur

acceptabilité par les patients.

Deux autres types de constats nous semblent poexpirquer, au moins en partie, cette

difficulté a conclure et a préciser ce qu’il en@stvécu des patients :

- La méthodologie employée dans ces études reamnnaniére privilégiée a une
approche uniguement quantitative (17 sur 20), cenpawr limiter les possibilités de réponses,
avec un choix d’outils restreint, se résumant sotigeune échelle de qualité de vie spécifique
des affections dermatologiques (principalementlmdx-16 et 29 ou le DLQI) sans autre
complément de mesures qui permettrait une évaluatias fine de chacune des dimensions
étudiées, émotionnelle et sociale notamment (&ltgle de I'étude de Romito et al. (2010),
'unique a avoir intégré a son protocole un autesgwnnaire de détresse émotionnelle et un
item d’évitement social). Le manque de sensibdiéces échelles pour capturer l'incidence
de certains symptomes comme l'alopécie, les patoagcet la mucite a par ailleurs été
souligné (Joshi et al., 2010). De plus, moins demlaitié des recherches a adopté une
démarche prospective et longitudinale, qui esteldesa méme de garantir des conclusions
solides en termes de détermination des causesedfid¢s d'un phénomeéne, et de permettre

de saisir la dynamique des processus en jeu.

- La comparaison des résultats entre études denmumplexe de par une grande
variabilité des tailles d’échantillon (allant de (Bbers-Doets et al., 2013) a 463 (Peeters et al.,
2009), dont 8 études ou<r20 et 3 ou »100), des instruments de mesure sélectionnés
(échelles de qualité de vie génériques et spéeifigguestionnaires ad hoc, entretiens), des
temps d’évaluation (variant de trois semaines (Lageuet al., 2010) a plus de neuf mois
(Thaler et al.,, 2012) aprés avoir debuté le méderd)n sans contrdle systématique de la
durée de traitement déja réalisé par les patientsleo 'ancienneté des effets secondaires
évalués (Coleman et al., 2011 ; Joshi et al., 28ibaud et al., 2011), et des symptdbmes
dermatologiques considérés (parfois uniguemerdadh cutané - Au et al., 2005 ; Jatoi et al.,
2008 ; Molinari et al., 2005 ; Romito et al., 201¥/itherspoon et al., 2008 - ou le syndrome
main-pied - Huggins et al. 2008 ; Lacouture et 2008 ; Sibaud et al., 2011 - ou encore
'ensemble des toxicités cutanées pouvant surveairs toujours préciser lesquelles -
Coleman et al., 2011 ; Ra et al., 2013).
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La persistance de contradictions et, de facon cuitaate, I'absence de certitude, justifient
dans ce contexte le maintien des interrogations darcommunauté soignante autour des
retentissements psychologiques et sociaux possilesstoxicités cutanées secondaires aux
thérapies ciblées. Plus particulierement, la cawasice, largement documentée, des
difficultés relationnelles et des phénomenes dgrsttisation dans le cadre des dermatoses
chroniques, mais aussi fortement associées enrcdogi€e a I'alopécie, participent sans doute
a une forme de polarisation du questionnement awphere sociale (« Mais comment ces
patients, avec des symptbmes si affichants, fentvis-a-vis des autres ? »). Ainsi, la
littérature, relayant l'intuition du terrain, inggsrégulierement sur I'importance de poursuivre
les investigations dans ce domaine, en considégast I'impact social des symptomes
dermatologiques demeure vraisemblablement soussflLacouture, Basti, Patel et lll,
2006 ; Robert et al., 2005 ; Wagner et Lacoutud®,/2 White, Roydhouse et Scott, 2011).

L’analyse des quelques données disponibles sunjeersous fait penser au contraire qu'il y
aurait une tendance a la surestimation chez legnaois, et que si la survenue d’'effets
secondaires touchant la peau, les cheveux ou legexnparfois séveres, constitue
effectivement une difficulté de plus a surmonteumples patients atteints de cancer, ils la
dépassent pour la plupart fort étonnamment bierc aouvent le soutien de I'entourage
proche (constat clinique) et sans par conséquencgtie difficulté devienne nécessairement

un probleme.

La mise en perspective des perceptions patientsoignants offerte par I'équipe de Wagner
et al. (2013) apporte en ceci un éclairage inté@rdsainsi, si les patients interrogés (n = 20)

estiment que le fait d’avoir 1) la peau qui brilemque, 2) la peau irritée, 3) la peau qui fait
mal, 4) les yeux secs, 5) le sommeil perturbé dag)eau plus sensible/réactive, constitue
'essentiel et le plus pénible de leurs préoccapatia la survenue des symptbmes
dermatologiques, les médecins en revanche (n =e&@nent que dans cette situation les
patients considéreront avant tout que leurs probdede peau 1) affectent leur vie sociale,
génerent 2) douleurs, 3) sensation de brllure/pjgdy les font se sentir déprimés, 5) les
incitent a rester chez eux et 6) perturbent leomseil. Les différences de point de vue n’ont

pas fait I'objet d’analyses de significativitérdssort toutefois d’'une simple comparaison que
les médecins évoquent davantage les conséquencaesagie les patients et les considerent
comme plus séveres, avec des écarts de cotatammt allsqu’a un point sur une échelle qui

n’en compte que quatre (0 « pas du tout impostanB « extrémement important »).
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Les extraits du discours des patients, recueillicaurs des entretiens semi-directifs qui

complétent cette étude, témoignent pourtant destemce d’un retrait des activités sociales

en raison de l'apparence et de préoccupationsivesatiux réactions des autres, avec une
diminution des manifestations affectives (WagnebLa@&touture, 2007). Nous ne disposons

toutefois d’aucune indication concernant la fréqeeti@pparition de ces thématiques, ce qui
peut laisser supposer I'existence d’un biais dectién.

Romito et al. (2010) ne retrouvent pas par aillelersorrélation entre sévérité des symptomes
dermatologiques et évitement social (reconnaissariefois le manque de puissance d’une
mesure a un seul item), et signalent que les cteglal'évitement, présentes chez un peu

moins de la moitié de leur échantillon, sont mags/@ar d’autres causes que le rash cutané.

Malgré I'absence de pondération des difficultés é¢es, le constat par Coleman et al.
(2011) d’'un déni initial, puis d’'une reconnaissameg les patients d’'un certain isolement
social d0 a leurs problemes de peau, justifie cegpeingue I'exploration des répercussions
sociales soit poursuivie de facon plus précisepptaondie. Partant en effet de cette étude,
nous pourrions faire I'hnypothese que I'évaluati@s difficultés relationnelles en lien avec les
symptomes dermatologiques trouverait en partielisgtes dans le fait que les patients se
livrent spontanément peu sur ce sujet et qu'iliseiac nécessaire : d'une part de recourir a
des échelles plus spécifiques des questions seajakeles échelles courtes de qualité de vie,
qui permettraient par exemple de saisir avec pludimesse des évolutions comme la
diminution significative du sentiment d’ouverturexaautres, notée par Charles et al. (2013c)
a un mois de traitement par thérapie ciblée ; deapart d’adjoindre plus systématiquement
aux méthodes quantitatives une démarche égaleraiitagjve, le format et le contenu des

questionnaires pouvant potentiellement favoriseeftet de censure.

Enfin, indépendamment de ces aspects méthodolagiquaous semblerait essentiel de
pouvoir reconsidérer la question de I'impact descités cutanées a la lumiéere des travaux et
des réflexions théoriques menés en psychologidaspeau, auxquels a notre étonnement
aucune des recherches recensées ne fait réféfererant pour point de départ la peau et la
fagcon notamment avec laquelle cette partie du cegbsmpliqguée dans le développement
psychique, affectif et relationnel, mais aussi tdaimte, nous pensons en effet pouvoir
identifier certains fondements qui, servant aloésayage a la réflexion, ouvriront un éventalil
d’hypotheses de recherche élargi et aideront p#& de conséquence a mieux saisir la

complexité du phénomeéne questionné.
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Selon cette logique, un second chapitre sera cohsac rassemblement des principaux
apports de la psychologie concernant la peau. L&ghm développementale précisera sa
place et son rble dans les processus maturatifsigugpit le fonctionnement psychique,

affectif et social. L’approche psychosomatique ihéch les différentes formes de relations

existantes entre affections dermatologiques ethugeathologie.
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Chapitre Il - Rationnel :

regard porté sur la peau et ses affections en psychologie

2.1 Approche développementale : role et place de feeau dans le développement psycho-
affectif, identitaire et social

Sans détailler ici toutes les particularités biajogs et physico-chimiques de la peau, qui
seraient davantage l'objet d'un mémoire médicalysnmappellerons seulement certaines de
ses caractéristiques qui, servant de points deregpaous aideront a saisir la dimension
centrale et incontournable de sa place dans lesmidgnas premierement psychique et

affective, puis secondement identitaire et sociale.

En psychologie, la peau n’est le plus souvent joégelt directement visé par le discours, elle
ressort plutét de phénomenes qui nécessairemegliuent sans que la réflexion théorique
engagée aille toujours jusqu’a la nommer expliceetnC’est pourquoi chercher a repérer en
psychologie ce qui a pu étre dit sur la peau révéeouvrir un champ de connaissances trés
composite et tres vaste. Nous sélectionnerons diams les prochains paragraphes les
données et concepts s’y rapportant au plus preswet permettant alors de comprendre en
qguoi concrétement, ce qui se passe a ce niveawmhs intéresse le développement et le
fonctionnement du psychisme, mais aussi le prosesk&ntitaire (construction, maintien et
modification du sentiment d’identité) appréhendst tdu point de vue de lintériorité qu’a

travers le miroir social.

Nous nous appuierons principalement sur les éteitd&nzieu (1985/1995), de Consoli (1997,
2006), de Séchaud (2007) et de Vust (2010), afimetiacer a grand traits les principaux

apports de la psychanalyse dans ce domaine.

2.1.1 La peau : de I'étayage physigque a I'étayaggghique
Du point de vue neurobiologique et développemefftakieu, 1985/1995 ; Consoli, 1997 ;
Séchaud, 2007), la peau se distingue essentielledesnautres parties du corps pour trois
raisons :
- D’apparition précoce dans le développement dg#nisme humain, la peau entretient

des ses origines des liens particuliers avec leeeer, puisqu’ils sont tous deux issus du
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processus de différenciation de la couche la plteriee des cellules embryonnaires, appelée
I'ectoderme.

- La peau constitue un systeme sensoriel comptaxesidéeré comme le plus étendu et
le plus composite, qui rassemble a sa surface sbeimtérieur une multiplicité de structures,
assurant des fonctions, vitales pour la plupartsiauariées que la perception tactile, la
sensation douloureuse, la régulation thermique étabolique, la protection du milieu

intérieur...

- De par sa position d’interface et sa structuratienpeau représente ainsi le seul
organe du corps qui concentre les rbles de solé@entant que support de ses différents
composants, mais aussi comme enveloppe contenantaties organes), de mise en lien (en
tant que lieu d’échanges intérieur-extérieur, agestepteur-émetteur d’informations et
surface de contact), d’orientation (en tant qu@adkur de notre situation temporelle et
spatiale a chaque instant, tout comme source derdisation des sensations) et de maintien
de 'homéostasie (en tant qu’'espace de circulatitensélection et de transformation des
matieres et des informations, suivant une logiqueédglation continue et de préservation

vis-a-vis des perturbations externes au servid&dailibre interne).

Or c’est justement parce que la peau présente étiteante concentration de fonctions,
gu’elle s’offre comme unc< premier instrument set un lieu de rencontrde l'autre et des
limites de soi (Anzieu, 1995, p. 25 ; Séchaud, 20CQ7%st pour cela, et parce qu’elle appelle
a travers sa structure réflexive (propre au touehmruvoir en méme temps se sentir toucher
et touché), un mouvement permanent d’identificatibde différenciation, qu’elle représente

un véritable étai au développement de la vie psyehiémotionnelle et sociale.

Un premier instrument, un premier lieu de rencontre

Dans la lignée des découvertes des éthologues depsouie (Harlow, 1958, expériences des
« mere-fourrure et fil-de-fer » et Lorenz, 1967 setvation des oies, notioneahpreintg,
Bowlby (1969) a mis en évidence I'existence d'usdie primaire d’attachement, poussant
I’étre humain des la naissance a rechercher leacgrdans un réflexe instinctuel de protection,
étant donné I'état de vulnérabilité et de dépeneaqui le caractérise alors (Anzieu,
1985/1995 ; Séchaud, 2007). A sa suite, plusieuteuas ont montré combien il était
important que ce contact corporel ait lieu aux fogmiers moments de la vie et combien

surtout il était primordial qu’il remplisse d’'un jpd de vue qualitatif un certain nombre de
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conditions pour que le développement de I'enfanisgause dérouler de la facon la plus

harmonieuse possible.

Par contact corporel a ce stade, il faut bien sterglre un champ d’expériences sensorielles
beaucoup plus vaste que les évenements survenana ueau, qui englobées sous la
désignation « relation mere-enfant » recouvrentsiausus les phénomeénes toniques,
musculaires et rythmiques, et qui prenant naissdaos les échanges entre le bébé et son
environnement contribueront chacun a la constroctie l'appareil psychique et a la

différenciation entre le soi et le non soi (Szw2a)6).

Pour les besoins de notre expose, nous n'abordévatefois cette phase du développement
du nourrisson et les processus qui s’y déploiefi gartir de la peau. Les travaux d’Anzieu
restent en ce domaine une référence. Nous retiendeonparticulier les apports de son
ouvragelLe Moi-peau(1985/1995), dans lequel le paralléle réaliséeetds fonctions de la
peau, les expériences tactiles précoces et lesopt@res psychiques, que sont a la fois les
différents constituants mais aussi les fonctionsMi-peay esquisse du Moi en devenir,
permet de saisir le lien étroit qui existe entraypet psyché et comment a partir du vécu

corporel et relationnel se construit chez I'enfastbases de son appareil psychique.

Projection d’'une expérience en surface pour unestrastion en profondeur

C’est en poursuivant la réflexion de Freud qui dsn$/oi et le Cd (1923/1991) tient
I'origine du moi pour corporelle et le considereomme une projection mentale de la surface
du corps » que Anzieu (1995) établit dés 1974 une analogieeela peau et le Moi, en
postulant que la peaufournit a I'appareil psychigue les représentasaronstitutives du Moi
et de ses principales fonctiong(p. 119). Il introduit le concept dgloi-peau qu’il définit
comme

« une figuration dont le Moi de I'enfant se sert @aurs des phases précoces de son

développement pour se représenter lui-méme commie cbidenant les contenus

psychiques, a partir de son expérience de la sarfaccorps %p. 61).

Kaés (2007) précise a ce sujet qu'il y a dona«udouble rapport d’étayage et de figuration
symbolique entre le moi et les sensations de la pdp. 37). Anzieu (1985/1995) souligne le

caractére fondamental des expériences cutanéedecheuat-petit dans les enjeux a cet age

"« le moi esf...] dérivé de sensations corporelles, principalementeles qui ont leur source dans la surface
du corps. Il peut ainsi étre considéré comme urgeption mentale de la surface du corpgp» 270, note 1,
ajoutée dans la traduction anglaise de 192N¥duet du Capublié en 1923).
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que seront l'acquisition d'une sécurité internefisahte et linstallation d'une limite
perceptive entre l'intérieur et I'extérieur du cergrace notamment au ressenti puis a la
représentation d'une enveloppe corporelle intéQeeplus, il rassemble les théorisations d’'un
certain nombre d’auteurs (Bick, Bion, Winnicott, Mga...) ayant travaillé la question des
interactions mere-enfant, et précise leurs poirtatidulation avec ce qu'il décrit du
processus intéressant spécifiquement la relatidre eexpériences cutanées et apparition

progressive d’un Moi matufe

Trois éléments de la relation entre I'enfant etsovironnement participeront en particulier a

la genese du Moi :

- Le holding c’est-a-dire la facon dont I'enfant est porténtdd est physiquement
maintenu, va favoriser la construction de I'ossatdlu squelette de I'édifice-psyché, comme
support et maintien ou encore axe structurant du;M® holding contribue également a

I'’établissement du sentiment d’unité.

- Le handling qui désigne ldacon dont I'enfant est manipulé et soigné, va tima
d'une part la constitution d’'une enveloppe psychicalint jouer le réle de contenant aux
actuels et futurs contenus idéiques, imaginairesaitionnels, et d’autre part la création du
lien entre éprouvés corporels et localisation, [nisrprétation de ces éprouveés qui par leur
répétition et cette mise en sens permettront I'appa d'un sentiment de continuité

d’existence.

- L’action pare-excitatricede la mere va protéger cette construction, c@eunettra au

Moi de I'enfant devenu mature d’assurer lui-mémedte. Anzieu postule en effet I'existence
chez le nourrisson d’'un fantasme de peau commune lavenere, capable de protéger des
exces d’excitation (Consoli, 2006). Cette peauisecanposée de deux feuillets : 'un externe,
'environnement maternant, l'autre interne, la pedw bébé, qui progressivement se
sépareront jusqu’a s'inverser, le premier intés@rilevenant le monde interne de I'enfant, le
second devenant I'enveloppe externe de I'appargdhpgue, pellicule sensible et contenante
(Vust, 2010).

8 Entendu dans I'acception freudienne rappelée pars@i (2006, p. 197) « une instance qui contient les
excitations psychiques et entrave la pénétratiomsda psychisme de celles qui pourraient veniresérieur ;

qui délimite le monde perceptif extérieur et le d@mpsychique intérieur, par sa fonction de « jugame
permettant de distinguer ce qui vient de l'intériéun souvenir, par exemple, ou des représentatimnsésir)

de ce qui vient de I'extérieur (le monde de la pption) ; qui présente une double sensibilité, #aaurnée vers

le monde perceptif (I'extérieur), l'autre vers leonde des souvenirs (intérieur), grace a sa fonction
« d'attention », qui permet de reconnaitre a terapg perception pénible, de contenir des sentimgois
violents ou de percevoir les objets extérieurssaiants. »
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A travers ces premiéres expériences et du fait pepriétés sensibles de la peau (tact,
nociception, sensations thermiques, sensibilité préssion et aux mouvements), c'estn
premier dessin de la réalitgui] s’imprime sur la peau $Anzieu, 1995, p. 128) en méme
temps qu’elle reflete la réalité. En somme, c’est ttdt dans I'existence humaine que
s’'ancrent, puis s’inscrivent sur et dans la peaurtarques de l'histoire individuelle et de son
environnement (Consoli et Consoli, 2006).

2.1.2 La peau : un révélateur autant qu’un marqueidentitaire
La peau participe ainsi de notre autonomisatiorclusye, de notre indépendance motrice,
mais aussi de notre singularisation, tout en paemelte maintien du lien. En d’autres termes,
elle sert tout autant de média a I'expression deys@ la relation a I'autre (différent ici de
I'environnement maternant précédemment évoquég etssentiellement par trois canaux de

communication :

- la fonction du toucher, comprend aussi la dimension érogene, qui sedérbase au

plaisir, aux relations de tendresse, a la sengugtlih la sexualité (Consoli et Consoli, 2006) ;

- la coloration émotionnelle tres variable d'un individu a un autre, désiges |
réactions physiologiques qui s’expriment a la stgfde la peau (changements de couleur tels
gue rougeur ou paleur, dressement des poils, sudetit.) et qui révelent I'état émotionnel du

moment (Szwec, 2006) ;

- I'apparence qui constitue certainement en soi I'un des manguelentitaires les plus
forts, parce qu’elle participe du plus directemergible du soi. Dans ce visible, nous

proposons de distinguer trois formes de visibles,

- “Ce qui est inscrit”, qui rassemble les caractéristiques individuale$a peau que sont sa
couleur, son odeur, sa texture, ses reliefs, gpesidistinctifs tels que grains de beauté,
taches de vin ou de café, etc. (Anzieu, 1985/19D%pres Anzieu (1995, p. 1263,celles-ci
peuvent étre narcissiquement, voire socialementngesties. Elles permetterjt..] de

s’affirmer soi-méme comme un individu ayant sa gesgonnelle ».

- “Ce qui s'inscrit” , qui désigne les marques laissées par le tenges(riaches de vieillesse),
par les blessures ou les interventions chirurgic&eatrices), les symptémes révélateurs de
dysfonctionnements physiologiques (cyanose, ictede) maladies (boutons) ou encore
associés aux effets secondaires de meédicamentse(eése cutanée, crevasses) (Consoli,
1997 ; Consoli et Consoli, 2006).
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- “Ce que l'on y inscrit”, qui a la différence des deux autres catégoriephdmomenes,

implique une action du sujet sur son propre cotp®gond a des motifs tres différents tels
que la recherche d’esthétisme (ex: maquillagegutje, bronzage, épilation, chirurgie
esthétique, etc.), dans un souhait de valorisati®rsoi, voire de séduction, la recherche
d’appartenance a un groupe social dans un mouvediantification a une certaine

catégorie de personnes et d'appropriation des signe la distinguent (marqueurs de
I'identité sexuelle, d’'une croyance religieuse, @&yrofession etc.) ou I'expression d’un mal-

étre psychologique (ex : scarifications) (Anzie®843/1995 ; Consoli, 1997).

A travers ces trois canaux, la peau ne sert enitééphs seulement l'individuation,
I'expression identitaire ou le relationnel, ellertpape aussi, encore plus intimement, au
saisissement identitaire. Partant en effet de fimitléen que Kaufmann (2005, p. 82) propose
de lidentité, « une idée, une image ou une sensation de,sonbws pouvons en effet
considérer que ce qui releve du sensible et depdisgmce propre a la peau contribue a
alimenter chacune de ces dimensions identitaismment le domaine du sensible, d’aprés
la place centrale que Kaufmann (2005, p. 81) dawneorps, et plus spécifiquement aux
sensations, dans la formation continuelle sde « l'identité individuelle » Etablissant un
rapprochement avec ce que Anzieu (1985/1995) atd#erla fonction de correspondance
intersensorielle de la peau, ce serad partir [du recueil]des informations données par
I'expérience »et de leur mise en relation, que la peau favaisen effet la< crédtion d’]

une unité de sens formant I'axe identitaire du mumd€¢Kaufmann, 2005, p. 81).

En résumé de cette premiere partie ressort de reaegsentielle et centrale la place de la
peau dans le développement de I'appareil psychidaes le déploiement des interactions
affectives et sociales, comme dans |'apparitioleetenouvellement continu du sentiment
identitaire. La force de ces liens explique sangal@ourquoi historiquement les affections
touchant la peau font partie des troubles pourukelsqune participation psychologique est
frequemment évoquée, tant du coté des profess®ndel santé mentale que des
dermatologues, avec l'idée qu’il y aurait la un pd@ene relevant pour une grande part du
« psychosomatique » (Szwec, 2006). La proportiopateents suivis en dermatologie et qui
présentent des probléemes psychologiques sembleobower [I'impression clinique,
puisqu’elle atteindrait selon des estimations réentn taux allant de 30 a 40% (Orion,
Feldman, Ronni et Orit, 2012).
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2.2 Approche psychosomatique : relations entre deratologie et psychopathologie

L’abord des aspects psychopathologiques spécifiqless manifestations cutanées porte
actuellement le nom de psychodermatologie. Vustl@2(®. 65) en donne la définition
suivante « La psychodermatologie traite des relations emteematologie et psychiatrie ; il
s’'agit d'une approche psychosomatique spécifigue affections de la peau »Cette
approche distingue habituellement trois principackamps d’études: les troubles
psychiatriques avec expression dermatologique, thBsmatoses avec composante
psychosomatique et les retentissements psychosodesidermatoses. Nous tenterons de
définir a partir d'un rapide exposé de chacune @k liranches si ce que nous révélent ces
différentes cliniques et les théorisations qui IElpportent peuvent constituer une aide dans

I'approche des effets secondaires cutanés ass@ug&awuvelles thérapeutiques du cancer.

2.2.1 Troubles psychiatriques avec expression ddaotugique
Sont classiquement rangés dans cette catégories¢,o097) :

- les troubles des conduites prenant directement kupgmur cible— pathomimie (le
patient s’inflige lui-méme des lésions cutanéensgaotif a priori rationnel, en dissimulant
aux soignants qu’il en est I'auteur), trichotilloni@ (arrachage des cheveux et/ou des poils du
corps), excoriations (recherche systématique deffeent de toute imperfection/irrégularité
de la peau), onychotillomanie (arrachage de fragsnédiningles, comme le fait de repousser
systématiquement les cuticules), onychophagie (@naonsistant a se ronger les ongles),

mordillement des lévres ;

- les troubles des conduites entrainant indirectement meslifications de la peau
troubles obsessionnels compulsifs (entrainant peemple lavages et désinfections
intempestifs), troubles des conduites alimentajsegivent associés a une sécheresse de la
peau, a une perte des cheveux), troubles alcosligapparition d’'une érythrose sur le

visage) ;

- les troubles délirants centrés sur la peadysmorphophobies et délires cutanés (délire

d’infestation cutané par exemple).

Cette partie ne sera pas plus amplement détaiflée kd mesure ou il n’existe pas de troubles
des conduites ou délirants associés a la symptooggalermatologique qui nous intéresse.
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2.2.2 Dermatoses avec composante psychosomatique
Entrent sous cette appellation, les affectionsrega objectivables (altérations constatables
sur le plan anatomoclinique ou biologique) dordéelenchement et/ou I'évolution (maintien,
disparition, réapparition) est en partie détermeh@@r« des facteurs psychosociaux, tels que
le stress et les caractéristiques de la persondaties maladeg...] leur constellation
familiale et sociale,[le] type de lien qu’ils entretiennent avec autru{®onsoli, 1997 ;
Consoli, 2012). En dermatologie, sont le plus satnéoqués dans ce cadre la dermatite

atopique, 'eczéma ou le psoriasis.

Cette catégorie exclut les troubles de conversinterprétables a partir du paradigme
hystérique, puisque par définitiorn,le symptdme de conversion est d’allure organigué
mais aucune atteinte organique n’est décelab{®eucet, 2000, p. 21). Dans ce cadre, et
d’aprés le modéle freudien, les lésions cutanéesimsens et témoignent de I'existence d’'un
conflit psychique inconscient refoulé (entre désirinterdit) ; I'apparition du symptome
témoigne du retour du refoulé, en méme temps queedformation de compromis permettant
alors gqu’une certaine satisfaction soit obtenuegngéal’effet de censure (Doucet, 2000 ;
Szwec, 2006).

Dans ce que Doucet (2000, p. 34) désigne«paausalité psychosomatique«wsl’affection de

la peau, quelle que soit sa localisation, est déndeé sens ¢Szwec, 2006, p. 31) ; il y est le
plus souvent question de « répression » ou de aflldéte », plutdt que de refoulement,
entrainant ou associée a une décharge dans ledampsop plein d’excitation ou de tension
psychique/émotionnelle (Doucet, 2000, en référemae travaux de Marty). Ferenczi est
considéré comme le premier psychanalyste a aviiéreincié les manifestations hystériques
des névroses d'organe, il sera trés rapidemenintajans cette idée par des auteurs comme
Alexander qui tiennent comme une réalité forteflliance de I'état émotionnel sur le
physiologique et qui considerent important que &letine prenne en compte la participation

du psychisme dans un certain nombre de pathologigsiques (Doucet, 2000).

Le terme de psychosomatique a recouvert et recanagere de nos jours plusieurs acceptions.
Cette approche s’est successivement enrichie é&ratites observations et théorisations, qui
schématiquement ont considéré de maniere indépendantonjointe : les répercussions du
stress sur I'organisme, I'existence de problémataifou de carences relationnelles précoces,
et les traits de personnalité ou vulnérabilitésipaliers aux patients dits psychosomatiques.
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En guise de points de repéres, nous retiendroreesleourants de pensée quatre axes qui
continuent aujourd’hui d’orienter de maniére signifive les recherches en psychosomatique.

(1) Une part des théories issues du modele qualifié biemédical », qui a pour principale
origine les travaux de Cannon et Selye, puis daiiszet Folkman (Doucet, 2000), trouve a
présent dans les avancées réalisées en neurobidlegiouveaux arguments en faveur de lien
entre stress, troubles du sommeil ou encore dépress troubles organiques, tels qu’une
perturbation des sécrétions des neuromédiateursnoosiau systeme nerveux et a la peau,
qui expliquerait par exemple l'apparition sur leamplcutané d’une inflammation, d’une
hyperséborrhée ou encore de modifications pigmestgl/ust, 2010). Les investigations en
psycho-neuro-immunologie connaissent ainsi un aiélet essor depuis la découverte des
interactions entre systeme nerveux, régulationgosendocriniennes et immunité, avec de
multiples interrogations concernant I'influence giychisme sur I'apparition et I'évolution de
la maladie, et inversement concernant les répamsssles pathologies somatiques sur le

psychisme (Doucet, 2000).

(2) La conception du stress a par ailleurs évolué iddpa études sur les évenements de vie
stressants et le constat que deux individus ponvagagir trés différemment a une situation
jugée a priori stressante : ce serait avant toutdaantité de changemenigui provoquerait

la perturbation, qui a son tour dépasserait lesaitsad’adaptation de I'individu (Kovess,
cité par Doucet, 2000) ou autrement dit ce ne tspeai la nature de I'’événement qui serait en
soi traumatisant mais plutot I'étendue de la démuiggtion psychique engendrée (Marty, cité
par Doucet, 2000).

(3) La psychosomatique, envisagée sous l'angle pswtytaque, ameéne d'une part a des
recoupements entre I'observation dans les phassoges du développement de relations
mere-enfant perturbées et I'apparition de défaibandans la structuration du Moi, dans
I'estime ou encore I'image de soi, avec des zonesodos qui restent non investies (Anzieu,
Pomey-Rey et Célérier, cités par Doucet, 2000 Elele d’autre part I'existence de profils
psychologiques particuliers, caractérisés — posirtiaits les plus étudiés- par une « pensée
opératoire » (Marty, M’Uzan) ou par des traits #leymiques (Sifnéos), qui renvoient a un
défaut de mentalisation, se traduisant notammentpa pauvreté de la vie imaginaire, un
discours trés factuel et une difficulté d’accéees émotions (auteurs cités par Doucet, 2000).
Dans les deux cas, c'est avant tout une visioncidgéifie qui domine, avec l'idée que
'impossibilité psychique a élaborer les tensionso@onnelles conduirait a un débordement

qui ne pourrait étre jugulé que par sa décharge tarcorps. Selon ce modéke)a peau
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recevrait la décharge des tensions internes inem@hbles »(Save-Pédebos, Bobet et Morel,
2013, p. 30).

(4) Actuellement, cette conception tendrait a étreisenen question par plusieurs auteurs
(Bergeret, Dejours et Doucet, cités par Doucet020@i récusent I'affirmation selon laquelle

il existerait un mode de fonctionnement caractéust d'une structure psychosomatique. lls

défendent au contraire une démarche qui souhaitgid&rer un« phénomene plutdét qu’un

« sujet » psychosomatique (Doucet, 2000), puisq@dt question de manifestations

observables dans toute structure (névrotique/psigple). lls soulévent de plus I'hypothese

d’'une fonction résolutive/défensive du phénomengipgsomatique, qui serait en quelque
sorte« une solution dont se dote le sujetDoucet, 2000, p. 110) pour se défendre contre
I'effet d’'un surcroit d’émotions (quelle qu’en statcause).

Consoli (2012) rappelle gu'une certaine prudensgéerde mise dans ce champ ou il persiste
de nombreuses incertitudes, les principaux éceégdlst d'établir une causalité linéaire entre
facteur psychique et symptébmes cutanés ou d’enfelenpatient dans une interprétation de

ses symptomes qui I'empéche de les penser pardmean

Dans le cadre des effets secondaires dermatolagigssociés aux thérapies ciblées
anticancéreuses, la participation psychique dadstiermination des symptémes reste exclue,
étant considéré qu’ils sont la résultante manifelgemécanismes uniquement biologiques
(Doucet, 2000). Cela ne signifie pas pour autanil tpille exclure de la prise en charge de
ces symptémes une dimension psychologique, settmu’ils modifient la représentation du
corps et de soi, d’'une facon comparable par exedgeux rencontrés dans les dermatoses

chroniques.

2.2.3 Retentissements psychologiques des dermatoses
Les maladies de peau chroniques ont en effet undinggnificatif sur la vie des patients
comme sur celle de leurs proches (Basra et Fid@97 ; Harlow, Poyner, Finlay et Dykes,
2000 ; Hong, Koo et Koo, 2008 ; Lundberg, JohammessSilverdahl, Hermansson et
Lindberg, 2000). Les réponses obtenues par autstigneaires témoignent d’'une qualité de
vie modérément a séverement diminuée chez 20 a d&8opatients (Augustin, Kriger,
Radtke, Schwippl et Reich, 2008 ; Ongenae, Van ,@&&ISchepper et Naeyaert, 2005). Les

répercussions sont d’ordre a la fois :
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- fonctionne] avec des difficultés a utiliser ses mains ou &chex, avec I'apparition de
troubles du sommeil (Krueger et al., 2001) ;

- occupationnel avec le sentiment d’étre limité dans ses actvdaotidiennes et de
loisirs (Ongenae et al., 2005), avec un absentéiproéessionnel source de difficultés
financieres (Augustin et al., 2008 ; Bhosle, KutkaFeldman et Balkrishnan, 2006 ; Krueger
et al., 2001) ;

- psychologiqueavec une baisse de I'estime de soi, un manqumuigance en soi et
une image du corps marquée par des qualificatiogativés (Ongenae et al., 2005 ; Potocka,
Turczyn-Jablonska et Kiec-Swierczynska, 2008). t&valence des troubles psychiatriques,
telles 'anxiété et la dépression, est estimée d& £5% parmi ces patients (Hong et al., 2008).
Ces affects seraient d’apres Consoli (1997) d’'dutdns intenses que la dermatose est

étendue, chronique et visible.

- etsocial avec un retentissement dans les spheres profasfimrfamiliale et amicale
(Bhosle et al., 2006 ; Krueger et al., 2001).

Il ressort d’ailleurs des différentes recherches gamparativement a d’autres pathologies
chroniques (diabete de type 2, hypertension alt@riea sphére des relations sociales est ici
davantage et tout particulierement affectée (Kiebkeal., 2002). En outre, la spécificité des
affections cutanées est de faire appel au regadiadtérer inévitablement aussi bien I'image

de soi que le sujet a de lui-méme, que I'imagd gtfie a autrui »(Consoli, 1997).

La littérature fait notamment état de bouleversdmeans la vie familiale et conjugale avec

un vécu de surcharge chez les proches (du faitidie lapportée au patient et du report sur les
proches des taches que le patient n’est plus earmds faire) comme de difficultés sexuelles
(apparence, douleurs venant entraver l'activitéuska et diminuer le désir du partenaire)

(Basra et al., 2007 ; Hong et al., 2008).

Bien souvent, la visibilité de ces dermatoses dstrigine d’une géne, voire d’'un sentiment

de honte d’apres Consoli et Consoli (2006, p. 43) :
« la peau malade révéle, aux yeux de tous, un tEmemt, et ce d’autant plus que ce
déreglement se déploie sur les parties du corpglies souvent dénudées et visibles au
premier abord : les mainjs..] et le visage »

La confrontation a I'incompréhension ou a l'ignarandu public au sujet de ces maladies,

comme la peur de la contagion (ex : psoriasis, m&men infectieux - Hong et al., 2008), la
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crainte des maladies vénériennes ou encore lidémedfaute commise, contribuent a

renforcer ce malaise et a induire des conduitesitdi@ent (Consoli, 1997). Les patients

souffrent parfois d’'un phénomene de discriminateinse sentent stigmatisés en public
(Krueger et al., 2001 ; Ongenae et al., 2005 ; $diditt et al., 2007). Certains d’entre eux en

viennent alors progressivement a réduire leursesodt leurs visites pour se limiter aux

activités routinieres et domestiques (Basra et2807). lls tentent de se protéger du regard
d’autrui en se cachamta défaut de pouvoir cacher leur maladiéConsoli et Consoli, 2006,

p. 50).

Bien que de nature et d’expression différentespdiologies rencontrées dans le cadre du
cancer, les maladies de peau chroniques (psorexzaéma, vitiligo, etc.) restent un repére en
oncologie dans la description et la compréhensemaffets secondaires dermatologiques des
traitements. L'acné par exemple apparait souvasé momme point de comparaison au rash
cutané.

Le retentissement de ces affections cutanées raét sependant pas le méme que celui
engendré par les effets secondaires des nouveaitenients anticancéreux, quoiqu’ils
paraissent au premier abord au moins tout austilesset limitants. Les comparaisons de
scores de qualité de vie, a partir d’'outils sp§aiis des probléemes de peau, effectuées par
Andreis et al. (2010) et Joshi et al. (2010) moniteensi des moyennes dissemblables entre
les patients suivis pour un cancer et les donnéds tittérature relatives a des pathologies
telles que I'eczéma, I'acné ou encore le psoriasias toutefois qu’il soit réellement possible
de conclure au sens (atteinte « plus » vs. « meimgportante) et a la significativité des

différences constatées.

Au terme de cette seconde partie, il convient delooa a I'impossibilité de recourir pour la
problématique qui nous intéresse au savoir etx@d&gence, pourtant tres riches, accumulés
en psychodermatologie. La question est alors dermiéter a partir de quels fondements notre
réflexion peut s’appuyer, et, allant plus loin, diinir si la psychodermatologie doit ou non
se doter d’'une nouvelle branche. Dans le cas d’@pense positive a ce dernier point, il ne
s'agirait de toute évidence pas pour nous de pmpasie sur-spécialisation a la
psychodermatologie, ni méme a la psychologie, ge ty psycho-onco-dermatologie », qui
isolerait en quelque sorte un phénomene et quiigrsit alors aux yeux de certains que ce
phénomene doive étre uniquement pris en chargeupaspécialiste. Bien au contraire, il

s'agirait plutét de comprendre comment les spétéficdu contexte « oncologie - thérapies
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ciblées - effets secondaires » peuvent venir modelevécu psychologique des patients
confrontés a des troubles cutanés, en cherchaqdiaans le vaste corpus des travaux menés
aussi bien en sciences humaines (psychologie esdsEment mais aussi sociologie,

anthropologie, philosophie et éthique) est éclaipmur saisir la dynamique en jeu.

Un troisieme chapitre aura pour visée la définititin modéle théorique qui puisse rendre
possible cette élaboration autour des effets setmsdalermatologiques associés aux
thérapies ciblées. Un des principaux criteres aéxckera que sa structure et les concepts qui
I'appuient permettent de tenir compte a la fois lalespécificité du contexte « cancer »,
maladie a forte charge symbolique, encore majoeitaént considérée comme létale, et des
particularités inhérentes au rapport qu’entretiabhhes patients avec leurs symptdomes dans

un contexte d’incertitude et de transformation apport au corps.
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Chapitre Ill = Vers un autre appui théorique :

apports du concept de « travail de la maladie »

3.1 Spécificités du contexte clinique : étre attefrd’un cancer avance...
Bien que d'un point de vue sociétal, nous assistiens Occident a une certaine
« normalisation » du cancer, il n’en reste pas msi@jne cette maladie conserve une forte

charge symbolique (Moulin, 2005).

D’un coté en effet, laugmentation du nombre deguas atteints, et de fagon concomitante,
du nombre de personnes potentiellement concerpéese(qu’ayant un proche touché, parce
gu’étant acteur de la prise en charge — au segs fades malades, etc.), motive aujourd’hui
I'intérét croissant des pouvoirs publics et des imgmbur cette pathologie jugée « enjeu de
santé publigue ». La prévalence actuelle et a vémita maladie au sein de la population
favorise par ailleurs une forme de libération deplrole autour du cancer, avec la
multiplication des témoignages de patients et dechmes, avec la parution de nombreux
ouvrages et I'émergence de figures « charismatiguéessues du monde médical, mais aussi
artistique, entrepreneurial, politique...). Dans tjgdte Barométre Cancer, menée en 2010
par I'Institut National de Prévention et d’Educatipour la Santé (INPES), 90% des
personnes interrogéesstimaient ainsi que quand on a un cancer, mieux vaut en parler le
plus possible avec ses prochesxissi le cancer perd de sa dimension taboue, inmaite,
honteuse, pour gagner les sphéeres de la vie geotidj d’'ou l'idée d’'une tendance a la
« normalisation » du phénomeéne (Moulin, 2005).

D’un autre c6té, la méme étude INPES nous appraadeajcancer représente pour I'ensemble
des enquétés I'une des trois maladies jugées Ussgpaves et apparait le plus souvent placé

en premiére place (70% des répondeurs) devarddessiies maladies cardio-vasculaires.

Malgré les progrés thérapeutiques, le cancer reptésoujours une menace de mort dans
I'esprit d’'une majorité et souleve beaucoup dentes a son endroit, comme vis-a-vis de ses
thérapeutiques (Adam et Herzlich, 2012). En étreirdtde nos jours, qui plus est de facon
avancée, implique donc pour la personne malade siest habitée, au moins traversée par la
symbolique et I'imaginaire social(e), non seulemelet devoir s’adapter a la maladie,

° Echantillon de 3728 personnes agées de plus @e8Bbans, représentatif de la population francéBsek et
Gautier, 2012).
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d’'« apprendre a vivre avec », c’'est en outre utent sociétale forte«(ll doit réussir a faire
de sa maladie une forme de vig mais surtout de survivre (Adam et Herzlich, 20449).
L’entrée dans une certaine chronicité, pas toujdiagleurs reconnue et vécue comme telle,
du fait notamment d’'une accroche forte a I'espar gliérison, confronte a l'incertitude,
rendant l'individu vulnérable face au risque dendident imprévu ou d'une évolution

défavorable de la maladie (Adam et Herzlich, 2012).

A linverse, I'absence de temps pour une réellaskallation dans la maladie », en raison
d’'une évolution péjorative rapide, ne permet quement une réelle intégration du statut de
malade, encore moins une amorce du travail de renogt a I'idée de guérison, et explique
peut-étre qu’un certain nombre de patients aspir@ime exigent de maniére empressée, a
pouvoir regagner une « vie normale ». Le cancett@ spécificité de complexifier les reperes
temporels, pour les patients, leur entourage, @uassi les soignants, dans la mesure ou il est
régulierement difficile de définir si nous touchoas curatif/au palliatif, si nous pouvons
espérer une stabilisation/une régression de ladieglau si celle-ci va, fulgurante, prendre le

dessus.

Avec la maladie, c’est donc un autre temps quic@icthe (Bissler, 2012). C’est tout autant
un autre rapport au corps qui s’instaure (Douc@)02 D’une facon générale et non
spécifique au cancer, la maladie fait tomber plusieoiles, fantasmatiques comme l'illusion
d’étre immortel (Palazzolo et Olivero-Alvarez, 20@®)’ impression de toute-puissance quant
au contréle de son existence (Pedinielli, 1990)sraassi sensoriels, comme la transparence
du corps et son oubli dans la vie quotidienne (ltetd, 2011). L’homme rappelé a sa
condition de chair est convoqué par la maladieti@uver en conscience la matérialité de son
corps (Le Breton, 2011). Dans un méme temps, etpeet paraitre paradoxal, le patient est
« confronté a la disparition de ce corps qu’il hiaii, qu’il reconnaissait, et ressentait comme
sien »(Palazzolo et Olivero-Alvarez, 2009, p. 112). &it,fil y aurait avec la découverte de
la maladie a la fois intrusion du corps incarné&ljrélans la conscience et modification du
corps imagé (imaginaire) par déchirement de I'imageporelle jusque-la constituée,

provoquant alors un double phénomene d’apparitiehedfacement.
Ce premier paradoxe serait compliqué d’'un seconu po certain nombre de patients, qui au

diagnostic du cancer, mais aussi possiblement dautong de I'évolution de la maladie,

restent asymptomatiques. La maladie, silencieus#réalisfe va alors] [...]s’incarndr]
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dans les chiffres des analyses biologiques ou Benslichés radiographiquds..] [et ce sont
dans ce cadrdgés médecinfqui] assignejont] a un corps dépourvu de symptdomes I'étiquette
de malade xDetrez, 2002, p. 101). Ici le paradoxe tient aiti que si la santé, telle que I'a
définie Leriche (1936, cité par Canguilhem, 1¥64. 52), esk la vie dans le silence des
organes » pour ces patients I'absence de bruit ne peut @litex la garantie de la santé »
comme le rappelle Detrez (2002, p. 101), et laleéod de la maladie ne vient pas de leurs
sensations corporelles mais de I'extérieur, du elirdes images des meédecins. Il est difficile,
dans ces circonstances ou le dérangement de ['lfdtecorps étranger, demeure non

perceptible, de se vivre et de se reconnaitre rmai&d/ahi et vulnérable.

La révélation de la maladie peut dans ce conteyddegnent provenir des effets secondaires
des traitements, dont le caractére bruyant et p@rphlkticiperait a matérialiser I'état de
maladie, voire témoignerait pour certains patielgda présence ou de I'absence du cancer
(Buick, 1997). Il n’est pas rare en effet que lage¢ments oncologiques donnent I'impression
d’engendrer davantage de symptémes que le candai-e@me (Thuné-Boyle et al., 2006).
La situation d’incertitude et I'absence de repérgsrnes favoriseraient cette interprétation
des effets secondaires comme indicateurs d’évolutie la pathologie ou d'efficacité du

traitement™.

3.2 Processus psychologiques a I'ceuvre

La résultante de ces différents éléments est uet &fé rupture a plusieurs niveaux :
fantasmatique (tombée des «voiles » évoquée phus),hidentitaire « La personne est
atteinte dans la conception qu’elle a d’elle-mémeAdam et Herzlich, 2012, p. 110;
remaniement des images, idéaux, valeurs, croyanaespciés au soi et au monde
environnant), biographique (séparation entre udakia» et un « apres », remise en cause du
sens de I'existence) et social (passage du statstijdesain a sujet malade, modification des
places et des roles socio-familiaux), pour lesqypi@ux (Adam et Herzlich, 2012 ; Benony et
Bioy, 2012 ; Bissler, 2012 ; Palazzolo et Olivertvaez, 2009).

Cet effet de rupture place potentiellement I'indivimalade en situation de vulnérabilité
psychique puisque, en se situant dans la perspedtionomique freudienne du trauma, il est
alors menacé d’'un débordement émotionnel (surdiexcitation, effraction du systeme pare-
excitation), soit par 'angoisse, associée au adgtal, soit par les affects dépressifs, suscités

% Date de la premiére édition, citations extraites'édition de 2003.
! Ce point a été plus amplement développé dansclar Choix thérapeutiques : s’appuyer davantagdes
représentations » (Charles et al., 2013b, annexe 4)
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par 'accumulation des pertes et des renoncemeritedgit I'état de maladie. Cette menace

et la nécessité de I'endiguer vont générer quatrads de besoin :

- celui de trouver du senscd’évenement maladie Poucet, 2000)« des explications
[...] [pour pouvoir mettrep distance tout ce qui renvoie a I'étranger, a ¢ampréhensible »
(Palazzolo et Olivero-Alvarez, 2009, p. 89) ; baspeut-étre le plus primordial, puisque
« échouer a saisir la raison de sa souffran@xpose I'individu a] [...]éprouver combien
I'existence échappe (be Breton, 2011, p. 116) ;

- celui de restaurer une continuité historiquer@eter I'« articulation entre un avant et
un apres » et conjointement de regagner en cohérence (Ratagt Olivero-Alvarez, 2009, p.
128) ;

- celui enfin de rétablir une sensation de maitgse le cours des choses (ne plus
uniguement subir mais se faire I'ordonnateur »Bertrand, 1990, cité par Palazzolo et
Olivero-Alvarez, 2009, p. 111).

Le passage d’'ur réel impensable,»¥a-sensé, & une réalité vécue,sne sera possible qu'a
l'issue d’'un« travail de pensée et de mise en représentatigRabazzolo et Olivero-Alvarez,
2009, p. 111)« veéritable processus de symbolisatioaws’exerce une pluralité de fonctions
psychiques (sélection, interprétation, reconstomctimise en lien) visant ensemble a
«“tamponner” I'effraction du réel que constitua maladie »(Doucet, 2000, p. 13). Le fruit
de cette élaboration, tout en étant nettemenindistiu discours médical en aura toutefois été
en partie nourri, il dépendra également de I'histaadividuelle et familiale de chaque patient,
de sa personnalité, mais aussi du contexte culairebcial dans lequel il évolue (Doucet,
2000).

Etant donné les particularités du contexte et lesgasus psychologiques a I'ceuvre que nous
venons de décrire, notre souhait, parvenus a c# geinotre réflexion, serait de comprendre
la place que les effets secondaires cutanés inplaities thérapies ciblées sont susceptibles de
prendre dans cette dynamique de prise de conscatrittégration de la maladie, d’autant
gu’a notre sens, ils ne modifient pas seulemeppBaence, mais pourraient aussi rendre plus
présent a I'esprit le corps incarné, soit réel,atel et se poser alors comme une issue ou une
impasse dans le dépassement des paradoxes évaguédgmment, ou encore agir comme
un élément facilitant ou entravant I'apport d’'ugpanse aux besoins de sens, de cohérence,

de continuité et de reprise de controle de la personalade (cités eégalement plus haut).
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L’apport dans ce questionnement des travaux denkddinous a semblé pertinent,
notamment de par la description autravail de la maladie »qu’il propose dans les

pathologies somatiques chroniques.

3.3 Le travail de la maladie comme heuristique

En qualifiant tout d’abord la maladie d’expériersttjective et corporelle, Pedinielli (1993)
ne fait pas seulement référence a la mise a I'epréde la santé, de la résistance physique et
psychique) a laquelle la réalité organique confdatpersonne malade, mais y adjoint aussi
la notion de « mise au travail » pour désigner la dynamique psychique particuliere
enclenchée dans cette confrontation a la massluitééel. Or la conception qu’il propose de
cette mise au travafl ce« travail de la maladie ¥ autrement désigné par Iui, nous permet
de préciser et par conséquent de mieux saisirpesfités du processus d’élaboration que
nous avons précédemment décrit, comme la raisopatesloxes soulevés autour du vécu et

du percept corporels.

Aussi ce modele (terme entendu ici comengne représentation sélective et symbolique d’un
phénomene empirique (systeme ou processuBiibe, 2006, p. 781) prend-il valeur pour

nous d’heuristique, dans la mesure ou il nous oawe début de solution et nous offre des
axes méthodologiques pour notre recherche. PaswiXes ouverts, nous retiendrons les trois

suivants :

- Texte de la maladieConvertie a I'état de parole, 'expérience derlaladie s’offre
d'aprés Pedinielli (1987, 1990, 1994) comme unégexin récit. Quelles que soient les
différences de situation et de personne, ce disceemble comporter dans le champ des
pathologies somatiques chroniques des invarianis)'gpres I'auteur sont les témoins d’une
« mobilisation de I'appareil psychique:»il s’agit essentiellement de la description du
symptome et de I'organe malade, de I'élaboratiothéeries étiologiques individuelles de la
maladie, de l'inscription de la maladie dans l'bist du sujet, de l'investissement des objets
de la maladie et du traitement, de I'’évocationalguérison, de la question du temps et de la

relation a l'institution médicale.

12| "acception retenue étant celle-ci«:le travail est un processus comportant un can&ctde nécessité,
composé d'une succession de phases et entrainanproduction aprés transformation de I'état antérie le
travail comporte des effets d'élaboration et, paeprendre le modéle du travail du deuil, de libévat»
(Pedinielli, 1994, p. 170).

13 pedinielli le définit plus précisément commd’ensemble des procédures économiques et sigtéa
spécifiques qui assurent la transformation de &amtte organique en atteinte narcissique et en doule
psychique, et qui permettent un ré-investissemibidirial » C'est « une opération complexe visant une
restauration et possédant un caractere de nécesgRedinielli, Bertagne et Campoli, 1991, p. 488).
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De ce premier point, il ressort pour nous commee idgsentielle que les représentations
associées aux symptdmes et au traitement s’integuen productions issues du processus
d’élaboration psychique qui vise a une reconstonctie sens et par la-méme a une intégration
de I'évenement maladie. Participant de cette dygae)inous pouvons donc logiquement
penser que le contenu de ces représentationsuscigible d’infléchir le cours du processus
d’élaboration, comme de modifier les autres formegeprésentations auxquelles elles sont
liées, « invariants » entre autre identifies padifielli. Cette influence pourrait étre d’autant
plus forte que le contexte clinique se caractépae une absence de symptémes liés a la
maladie (en tout cas percus par le patient), unédéigveé d’incertitude concernant I'évolution
possible de la maladie et une valorisation médidaléraitement (« thérapeutique innovante,
prometteuse »), motivant alors un investissemeatiteht plus important des symptémes et
du traitement en tant que points de repeéeres, etfaite support a la construction

représentationnefté

Selon cette optique, et pour faire le lien avectlagaux de Rosman (2004), Thuné-Boyle et
al. (2006) et Zannini et al. (2012) cités dansrenper chapitre, la maniere dont les patients
percoivent leur traitement par thérapie cibléeest sffets secondaires, notamment cutanés,
pourrait avoir des répercussions sur la facon pam@le dont ils se positionnent par rapport a
leur maladie ou sur leur espoir en une guérisonples généralement sur l'inscription

psychique du cancer (dans ses dimensions sigmfigttaffectives) dans leur histoire et dans
leur vie au quotidien. Des lors, nous avons toaigon de croire que la prise en considération

de ces aspects dans la prise en charge des patilEvis du nécessaire.

- Maladie-du-malade Pedinielli (1993, p. 130-131) désigne par centerqu’il oppose
a la« maladie-de-la-Médecine x I'ensemble des représentations.] que se forge le sujet
au sujet de sa maladie autrement dit le produit dwavail de la maladigen insistant sur le
fait qu'il ne s’agit pas « [d{n simple “ reflet” des sensations ou des énoru&gus, mais
[d'Tune mise en formgui doit plus a lI'inconscient qu’a la réalité datteinte des organes »
Il explique ainsi la raison pour laguelle il existein écart, d’'une part entre le fait somatique
et sa représentation, et, d’autre part, entre lscdurs médical et sa reproduction par le
sujet » L'auteur ajoute de plus quela “maladie-du-malade” représente [...] une tetita@
d’intégration du corps propre, mais sous une fopadiculiere : a la fois comme présence de

ce qui est le plus souvent ignoré, mais en mémgstem corps apparait comme autre, voire,

“Nous invitons le lecteur & se reporter & I'annBxgharles et al., 2013a) pour connaitre plus eaildés
arguments en faveur de cette orientation de pensée.
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en certaines occasions, comme lieu de l'autre t@edire comme lieu d’intervention et de la

connaissance du médecin »
Par ce concept, Pedinielli nous semble apporter delarages majeurs.

Relativement aux transformations corporelles aggsciau cancer et a ses traitements (a
'exemple des réactions cutanées et capillaires)litiérature rapporte la fréquence d’'un
décalage entre la perception des soignants etaedi@atients concernant I'aspect, I'étendue,
le degré de séveérité et les répercussions foncti@sneomme psycho-sociales de ces
changements (Parsaie, Golchin et Asvadi, 2000 rlBagt Ellien, 2007 ; Mulders et al.,
2008), mais aussi la grande variabilité inter-indiille dans la maniere dont les individus
peuvent réagir et étre atteints par ces altérapbysiques (Dany et al., 2009). Dans ce cadre,
'argumentaire de Pedinielli nous permet de comgrend’autant mieux cette absence
d’évidence dans la correspondance entre l'objgdiiiservation médicale) et le subjectif
(perception, vécu, interprétation des patients)cldrifie par ailleurs en le décrivant le
paradoxe, évoqué précédemment, du corps devendoss ltrop présent et en méme temps
disparu, mais aussi en le placant dans les phénenggmearticipent a la complexité des liens

entre réalité observable et construction psychique.

Du point de vue des recherches a entreprendreastiaadion entre « maladie-du-malade » et
« maladie-de-la-Médecine » nous invite a interrogesqu'a quel point les patients
s’approprient le discours médical relatif aux tipéea ciblées et aux symptédmes associés dans
leur maniére dappréhender et de vivre leur effedscondaires, en particulier

dermatologiques : dans quelle mesure établissenmnilien ?

- Triple souffrance Des « textes » recueillis aupres de patientsnast d'insuffisance
respiratoire chronique, Pedinielli (1987) a dégagé souffrancequalifiée detriple, parce
gu’elle participe de I'effraction, de la limitatiapportée a la réalisation du désir et de la mise
en cause de l'identité. Pour Pedinielli, Bertagn€ampoli (1991), cette souffrance reléve du
paradigme freudien de la perte : elle témoigne d'urierme d’élaboration »autour des
atteintes narcissiques qui accompagnent le fattedi®alade, un processus qui dans certains
cas s'oriente vers une lutte contre ces changemplt®t que vers leur intégration
progressive et s’apparente alors aunavail impossible de renoncementPedinielli, 1987,

p. 1050). Pedinielli et al. (1991) rendent égalenmmpte de la présence dans ces textes
d’'une association entre la thématique de la suetiece qui la sous-tend, a savoir la

« meédicalisation de l'existence >en évoquant la dimension parfois aliénante dee cet
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dépendance au médicak:devoir supporter dans son désir et dans son létnmarque du
médecin, risquer d'étre, dans le réel, le symbolel'dehec du médecin, ou pire, de la
Médecine xp. 494).

Aborder en oncologie Isouffrancede certains patients a travers cette analyseoenniveaux

et en association avec la notiomlination(a la maladie, aux soins), nhous amene a entendre
autrement la plainte manifeste se rapportant aamsformations du corps, qu’elles soient
survenues sous l'effet des traitements ou du caf@ette forme d’analyse nous semble en
effet pouvoir aider a mettre a jour ce qui se nplus en profondeur et qui dépasse le visible.
C’est donc a elle que nous ferons référence loraque emploierons par la suite le terme de

souffrance

En résumé, ces trois notions développées par Rddopie sont Idravail de la maladigla
maladie-du-maladet latriple souffranceconstituent a notre sens une base prometteuse pour
pouvoir approcher les aspects psychologiques enlgeque surviennent des toxicités

cutanées dans le cadre des thérapies ciblées.
En tant que corpus théorique et appui conceptlie§ gont une aide pour :

- saisir la dynamique dans laquelle s’insere la fagont les patients percgoivent et
interprétent leurs symptémes, en considérant lééreintes composantes du processus et en

tenant compte des spécificités du contexte clinjque

- comprendre l'origine des décalages entre I'obsdevigbdire médical et le ressenti/le
raconté patient, et concomitamment, orienter l¥exé@n lorsque ce qui est observé nous
semble au premier abord échapper au rationnel, anatid des clés pour appréhender la
complexité des phénomenes ;

- développer une meéthodologie de recherche efficieate désignant le matériel a

investiguer (discours) et les indices a repéranyariants ») ;

- élaborer une clinique des formes psychopathologiqeecontrées dans ce cadre et
permettre leur prise en charge, en proposant téssdhérapeutiques (niveaux de souffrance,

sentiment d’aliénation).

De plus, ces notions nous paraissent ouvrir a inegaconsidérations que d’autres modeéles
développés en psychologie de la santé pour explitese difféerences individuelles ne

permettent pas.
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En oncologie, la plupart des études s’appuientisutes trois modéles théoriques que sont :

- le modéle transactionnel du stressetabli par Lazarus et Folkman (1984), qui a parti
des notions @valuation cognitiveet de coping « se centre sur les efforts cognitifs,
comportementaux et émotionnels déployés par let quger faire face aux situations

stressantes gCousson-Gélie et Sordes-Ader, 2012, p. 120) ;

- le modele des croyances relatives a la san(Blealth Belief Model), construit par
Rosenstock (1966, 1974), qui s’intéresse aux cmgrcomme principal prédicteur des
conduites de santé, qualifiées de « saines » ouisglae » (Cousson-Gélie et Sordes-Ader,
2012, p. 121) ;

- le modeéle d’auto-régulation (Self-Regulation Model ou Common-Sense Model),
proposé par Leventhal (1980,1984), qui envisagedaegportements de santé et 'adaptation a
la maladie, comme a ses conséquences, selon umechepcognitivo-émotionnelle et
considere le patient en tant que « solutionneurpdebléme » actif (Brown, Battista,
Bruehlman, Sereika et Thase, 2005).

Leur application dans la problématique qui nousupeccomporterait plusieurs limites.
Premierement, le modéle transactionnel du strepBqguerait que nous partions d’'un a priori
négatif (« les toxicités cutanées constituent u@nément stressant »), laissant uniquement
envisager une dominante émotionnelle pénible, et omos adoptions une perspective
« réactionnelle ». Le constat de résultats corisash termes de vécu nécessite que nous
restions dans des considérations plus ouvertes, ségger le positif qui pourrait
eventuellement émerger de la situation. Nous peotag de plus le point de vue de Pedinielli
(1990) qui insiste a travers la notion tdavail de la maladiesur I'impossibilité de conserver
une vision seulement réactionnelle des phénoménghigses dans le cadre des maladies
chroniques et souligne dés lors l'importance dedépasser, en comprenant notamment
comment le patient inscrit I'évenement maladie dsms histoire et comment il élabore les

renoncements auxquels le cancer, comme ses traitene confrontent.

Deuxiemement, le modéle des croyances relativessanté correspond initialement surtout
aux besoins des études sur les conduites d’obsereinle changement de comportement
(Muller et Spitz, 2012 ; Tarquinio et Tarquinio, 2001l comporte de plus certaines faiblesses
méthodologiques et théoriques, entre autre ce raofi#hit d’aprés Bruchon-Schweitzer

(2005) abstraction des facteurs contextuels etiémuéls, qui sont pour nous centraux.
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Troisiemement, le modeéle d’auto-régulation, quesnawions choisi dans le cadre de la phase
pilote de la recherche, n'a pas été confirmé &uUésde cette premiere période en ce qui
concerne le lien entre représentations de la nwalatliétat émotionnel. Ces premieres
conclusions rejoignent ce que nous avions déja kdnavue de la littérature réalisée dans le
contexte du Master 2 Recherche), a savoir quemiisiéa méta-analyse de Hagger et Orbell
(2003) la maniere dont les patients percoivent healadie est largement acceptée comme un
prédicteur de I'état émotionnel dans les maladmeerdques (Evers, Lu, Duller, van der Valk,

Kraaimaat et van de Kerkhof, 2005), il ressort néainsm de la littérature oncologique

postérieure a 2003 tres peu de données validatd essertion : la plupart des études
n'attestent de liens qu’avec quelques-unes desgfonr représentations associées au cancer.

Enfin, en s’écartant de la vision assez adaptativeratégique de I'hnumain que suggerent ces
trois modeles, la conceptualisation formulée patifelli permet a notre sens de prendre
autrement en compte la complexité des processushigsses : parce que cette forme de
pensée propose d'une part d’aller au-dela du msteifgparce qu’elle réintroduit d’autre part

la possibilité d’'une certaine irrationalité de suied, au sens de décalages et de contradictions

entre réalités objective et subjective.
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PROBLEMATIQUE

Les données relatives a I'impact des toxicitésreega associées aux thérapies ciblées sur la
qualité de vie et I'état émotionnel restent aujold’limitées et assez contrastées, ce qui
explique gu'il soit difficile de conclure et de piger la nature et l'intensité du retentissement
possible de ces symptdomes sur I'existence desnpatiPar ailleurs, les quelques points de
reperes qui auraient pu au premier abord servimwer@léments de réponse se révelent apres
analyse d'une portée elle aussi limitée, soit pajge émanant du champ oncologique ils
reposent également sur des résultats qui laissentsuspens un certain nombre de
guestionnements, soit parce que issus du domamafteetions dermatologiques chroniques
ils renvoient a une clinique aux caractéristiquealément assez dissemblables. Ces points de
repéres semblent néanmoins continuer a étre isvesti le milieu médical comme une
référence. L'établissement et le maintien de ce tygp comparaison, en I'absence de réponses
claires et spécifiques du contexte des effets sktmes induits par les thérapies ciblées,
pourrait participer a I'écart régulierement obseewnére perception des soignants et vécu des

patients, en particulier dans la sphere des relasoniales.

En conséquence, la poursuite des investigationsérEa nécessaire, notamment pour
différencier ce qui ressort des a priori soignatgsce qui correspond davantage a la réalité
des patients. Pour ce faire, il nous semble indispiele que le cadre défini pour cette
recherche soit a I'image du contexte clinique, cé gignifie en d’autres termes que le
contexte clinique soit considéré a la fois dans entier (approche multidimensionnelle,
tenant notamment compte des aspects médicaux, pegafues et sociaux) et a travers ses
spécificités, et que son empreinte dans la dynaenilgs processus psychologiques en jeu soit

€galement prise en compte.

Ces particularités en effet, que ce soit le risifwal, I'incertitude, ou les modifications du
rapport au corps et I'effet de rupture associéa aurvenue du cancer, nous sont apparues
comme des motivations fortes a rechercher du deds & cohérence, et par le fait, comme
des facteurs qui sollicitaient de facon majeure clgation et le remaniement des

représentationS. Dans cette optique, le modétel travail de la maladieproposé par

> Terme pour lequel nous retiendrons la définitiaivante tout au long de notre travail : Les repnéstions
individuelles, appelées aussi perceptions, croy@noenceptions ou « théories profanes » sont ldyiral’un
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Pedinielli nous a semblé adapté et possiblemermaap@our mener a bien la recherche dans

le respect des conditions définies plus haut.

C'est a partir de ce cadre que nous tenterons prement de répondre a la question
suivante : comment les patients réagissent-ilsqioils sont confrontés aux symptomes
dermatologiques générés par leur traitement cilité Tonsidérant simultanément les trois
niveaux d’analyse que sont le cognitif, 'émotiohee le comportemental, & I'appui d’'une
méthodologie quantitative (questionnaires) et qatale (entretiens), nous espérons préciser
la signification des mesures de qualité de viegées dans ce domaine et mieux comprendre
I'origine des résultats contradictoires. Nous sdiong également prendre en considération
les dimensions représentationnelles (image du ctnggement, symptoémes) et sociales, qui
malgré leur caractére central en oncologie et malgrfait qu’elles soient régulierement
interrogées ou tout du moins commentées dansuds£{comme nous I'avons souligné dans
la premiére partie de notre revue de la littérgtulemeurent trés peu explorées de maniére

spécifique et approfondie.

Ainsi, ce premier questionnement général « comngsnpatients réagissent-ils » recouvre en
réalité plusieurs questions :

- d'un point de vue cognitif/représentationnel observons-nous des modifications de
I'image du corps ? Quelles interprétations les gmasi donnent-ils aux effets secondaires
cutanés ? Dans quelle mesure se saisissent-ilsisdouds positif émergeant au sujet des
thérapies ciblées, présentées comme moléculesantes; reflétant les dernieres avancées du
progres, sources d'importants espoirs et a I'indgee que sera la médecine oncologique de
demain ?

- d’'un point de vue émotionnel constatons-nous des évolutions ? Plus spécifignem
y a-t-il apparition, diminution ou intensificatiaes émotions caractéristiques des situations

de stress (anxiété€) ou de renoncements, voirerie (estesse, colére) ?

travail d'élaboration psychique ayant pour but depgroprier, au sens de comprendre et d’intégren s
environnement (ce qui s’y passe, ce qui le comstit€Cette construction cognitive mobilise de fagoss
intriquée des processus d’identification, de desiom et d'interprétation (Micaelli, 2008), afinudie part de
donner une signification a ce qui est percu et véans une interaction continuelle avec le mondegeet
permettre d’autre part a l'individu de définir landuite a tenir face aux différentes situationslqehcontre
(Leventhal, Leventhal et Cameron, 2001 ; LeventBalksette et Leventhal, 2003 ; Horne et Weinm&@92).
Ce travail psychique implique nécessairement unaioe transformation de la réalité, dans la mesuré tient

a la fois d’'un découpage du réel (pour n'en comsigépuis n'en conserver qu'une partie) et d'un mak
stockage de I'information (alors simplifiée, ré@yi{Clenet, 1998 ; Denis, 1989).
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- d’'un point de vue comportemental les patients témoignent-ils de changements dans
leur quotidien, que ce soit dans leurs activitémestiques, professionnelles ou de loisirs du

fait des symptdmes dermatologiques ? Se compditedifféremment en situation sociale ?

La probabilité qu’il y ait des différences entretipats a chacun de ces niveaux ouvre un
second questionnement : ces différences peuverg-g comprendre, au moins en partie, par
les dissemblances d'interprétation et d’appropratidu discours médical (autant que

médiatique) au sujet des thérapies ciblées etulte &dfets secondaires ?

A l'issue de cette démarche, nous vérifierons siHeix de recourir au modele de Pedinielli
pour aborder ces questionnements trouve sa peréinaremodeéle se révelera-t-il réellement

applicable, opérationnel et heuristique pour peoste problématique ?
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DEUXIEME PARTIE : METHODOLOGIE

Chapitre IV : Objectifs et hypotheses

4.1 Objectifs

L’ objectif principal de cette étude était d’évaluer tout au long duemaent par thérapie

ciblée les retentissements psychologiques et sodeasieffets secondaires dermatologiques.
Plus précisément, il s’agissait de décrire leur ichfn termes d'effets observés sur I'état
émotionnel, I'image corporelle et les interacti@uxiales, en qualifiant ces effets tant d’un

point de vue quantitatif (amplitude) que qualitékifrme).

Lesobjectifs secondairestaient de deux ordres :

. PREMIEREMENTexplorer les représentations associées au traitee questionnant
leur implication dans les difféerences de vécu inthviduelles face a l'apparition des
symptémes dermatologiques, et ce a travers deuoetpgs :

- une évaluation quantitative qui aborde la qualitévae et I'état émotionnel sous
I'angle psychométrique (le plus largement retennsda littérature spécifique des thérapies
ciblées anticancéreuses),

- une évaluation qualitative menée a partir du prisné@rique proposé par le modéle
de Pedinielli, dans lequel les représentations sdetprétées comme des productions issues
d’un processus d’élaboration appelé&avail de la maladie »

En pratique, il s’agissait a travers chacune deappsoches :

- d’identifier (en termes de présence/absence) giréeiser les liens établis entre les
représentations associées aux symptomes dermafioésgét les représentations se rapportant
au traitement,

- pour ensuite définir la maniére dont ces liensigiggient ou non a la fagcon dont les

patients réagissaient a leurs effets secondaires.
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= DEUXIEMEMENT déterminer dans quelle mesure le modéle théoritgu®edinielli
(1987), centré autour des trois concepts que sotravail de la maladie la maladie-du-
malade et la triple souffrance pouvait s’appliquer a lanalyse des phénomeénes

psychopathologiques susceptibles de survenir dansrtexte clinique particulier.

4.2 Hypotheses

En lien avec ces objectifs, nous avions formulédeueaux d’hypothéses.

4.2.1Hypothese principale
Les effets secondaires des thérapies ciblées splate cutané et pileux perturbent I'état
émotionnel, I'image corporelle et les interactignsiales des patients.
Plus précisément, nous observons a la survenuesyeptomes dermatologiques les

phénomenes suivants :

- uneperturbation émotionnelle qui se traduit par I'apparition et I'intensificati des
émotions caractéristiques des situations de sf{esgété) ou de renoncements et de perte

(tristesse, colére) ;

- uneperturbation de I'image corporelle qui se traduit surtout par la perception d’'une

perte d’énergie physique ;

- une perturbation des interactions socialesqui se traduit par l'apparition de
conduites de repli sur soi, d’'un évitement des atista I'extérieur du domicile, d’'une géne

par rapport aux rapprochements et aux contactsqles

4.2.2 Hypothéses secondaires

" PREMIEREMENT, la perturbation des sphéres émotionnelle, psyrpocelle et
sociale ne serait pas de la méme intensité seltypdede relation établie par les patients entre
leurs symptémes dermatologiques et le traitemenispiou.

Nous avions supposé que linterprétation des dégircutanées comme (1) des effets
secondaires du médicament et (2) des témoins deeHmacité serait associée a une
perturbation nettement moins importante que lorguéelominait au contraire I'absence de
lien causal entre symptomatologie dermatologiqueaction de la thérapie, ainsi que la

représentation d’une maladie non contrélée paaltement ciblé entrepris.
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" DEUXIEMEMENT, dans les situations ou I'apparition de symptomesndéslogiques
s’'accompagnerait d'une perturbation émotionnelléefd’état psychologique des patients se
caractériserait par unsuffrancecomparable a celle décrite par Pedinielli et patibke a
travers leur discours.

Cependant, cette souffrance ne témoignerait pa$effectivité du travail d’élaboration
psychique, appelé par Pediniellitravail de la maladie», mais serait plutdt le signe de
I'impossibilité pour les patients de s’engager mdenent dans ce travail de renoncement et la

conséquence de I'impasse dans laquelle ils se tnbuve
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Chapitre V : Méthodes

5.1 Type d’étude

Le cadre scientifigue et clinique dans lequel €m#g notre étude était une recherche
biomédicale monocentrique, menée sur le seul caetdr&ustave Roussy et désignée par
I'acronyme SKINTARGET. Le Dr Caroline Robert, resgable du service de dermatologie,
en était l'investigateur principal. Cette recherchisait principalement a une meilleure

compréhension et prise en charge au long courstal@sités cutanées induites par les

thérapeutiques ciblées. L’étude psychologique doiast une de ses parties, au méme titre

gue les photographies, les préléevements de pdas atitres mesures cutanées.

Une des particularités de cette recherche biomiédétait que I'ensemble des patients inclus
bénéficiaient d’'un suivi dermatologique régulier, guévoyait a la fois I'évaluation mais

aussi la prise en charge des symptdmes cutanés;cadion des consultations prévues en
systématique dans le protocole (examen compl@istduration du traitement, répété a vingt-
et-un jours, puis tous les mois) ou bien organiskegacon supplémentaire en fonction des
besoins propres a chaque patient. Cette recheechemprenait donc aucun groupe controle ;
les premieres mesures effectuées avant linitiadionraitement ont servi dans ce contexte de

points de repére aux comparaisons.

En ce qui concernait I'étude psychologique, lesdiifs principaux et secondaires, tels que
précédemment définis, ont justifie comme pour ldi@anédicale, 'adoption d’'une démarche

prospective et longitudinale qui associait méthagleantitatives et qualitatives.

Cing temps d’évaluation ont été retenus, ils recaewt une durée de six mois et

correspondaient a des étapes médicales clés (@eearep la figure 1) :

- JO, jour précédant le début du traitement parag®utique ciblée, réalisation des

mesures initiales ;

- M1, un mois apres le début du traitement, unrvatiée de temps qui correspond au

délai moyen d’apparition des toxicités cutanées ;

- M2, deux mois apres le début du traitement, @wmper bilan oncologique est effectué

pour déterminer I'efficacité du traitement ;
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- M3, trois mois aprés le début du traitement, répetition des mesures a cette période
permet de vérifier I'éventuel effet d’annonce désuttats du premier bilan oncologique sur

I'état émotionnel des patients ;

- M6, six mois apres le début du traitement, umpdie repere pour définir & moyen
terme I'évolution des patients, mais aussi uneopériou de nouvelles formes d'effets
secondaires dermatologiques peuvent apparaitifér@ites de celles survenues au cours du
premier mois de thérapie).

5.2 Population
Nous avons établi pour critéres d’inclusion lesrééts suivants :

- Etre atteint(e) d’'un cancer et suivi a Gustave Bpus

- Etre informé(e) du diagnostic de cancer,

- Débuter un traitement par thérapie ciblée d’adrai®n orale,

- Etre majeur,

- Avoir une connaissance suffisante de la langue &iaagpour pouvoir lire et remplir
les documents relatifs a I'étude,

- Etre exempt(e) de troubles cognitifs ou psychiat®| connus (renseignés dans le
dossier meédical),

- Avoir signé le formulaire de consentement pouruld& dermatologique, en ayant

spécifié son accord pour la partie psychologigeeéporter a I'annexe 8).

5.3 Déroulement de la recherche

A lissue de la phase préparatoire (Charles eR@ll3c), une information sur la mise en place
du protocole SKINTARGET a été délivrée a I'ensendss oncologues meédicaux de Gustave
Roussy par mail personnalisé, mais aussi par ord#batasion d'une présentation au
département de médecine. Cependant, ce sont edieam¢int les spécialistes des cancers
pulmonaires, rénaux, thyroidiens, et les dermatmegeux-mémes, qui ont collaboré a la
recherche, dans la mesure ou les thérapies cibl&egpent de plus en plus de place dans le

traitement de ces pathologies.
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La phase d’inclusion a duré vingt-deux mois (septen2011 a juin 2013). Au cours de cette
période, les oncologues ont proposé l'étude a dmide des patients qu’ils pensaient
éligibles avant d’instaurer un traitement par théaiblée. A cette occasion, ils exposaient
ses buts et les modalités de participation, enigagt I'existence des deux volets d'étude,
médical et psychologique. A lissue de cet échatem patients intéressés par la recherche
étaient orientés vers le service de dermatologie fuwsmaliser leur accord par la signature du
formulaire de consentement et pour une premiéresuttaiion. Ceux ayant accepté de
participer a I'étude psychologique nous étaienugeglirectement adressés. Les évaluations
suivantes (aussi bien dermatologiques que psycimpleg) étaient organisées de maniére a

correspondre aux rendez-vous meédicaux déja progésmm

Le remplissage des questionnaires s’effectuaitnaupae possible a Gustave Roussy et avant
I'entretien, dans la mesure ou les temps dattesrire les consultations médicales le
permettaient. Les patients qui le souhaitaient pemvaussi les compléter a domicile, puis
les déposer soit au secrétariat du service de dellogée, soit & celui de I'unité de psycho-
oncologie dans une enveloppe prévue a cet effegnoare nous le remettre en main propre

en début d’entretien.

La décision de sortie d’étude avant son terme pbétre a I'initiative du patient, sans aucune
obligation de sa part d’avoir a justifier le madié ce retrait, ou a celle de I'équipe médicale
par nécessité d'arréter le traitement ciblé (sureed’'une complication médicale sévére ou
progression de la maladie). Par ailleurs, chaquermgaa été informé qu’il pouvait nous
solliciter a tout moment de I'étude pour répondmdé&ventuelles questions, les coordonnées
auxqguelles nous pouvions étre joints figuraient lsuiormulaire de consentement et sur les
questionnaires. Nous avons également pour chacécispr qu’il ne pourrait y avoir de
commentaire individualisé des données recueiliife@s qu’un retour collectif serait organisé

sous forme orale et/ou écrite a l'issue de la netime

5.4 Outils d’évaluation
Nous avons associé dans cette étude deux modesludion pour leurs qualités
complémentaires : quantitatif, au moyen de questives et qualitatif a travers la réalisation

d’entretiens semi-directifs.
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5.4.1 Recueil des données médicales et sociodéapbigues
Les données médicales ont été extraites des comgrtdss medicaux eétablis par les
oncologues et les dermatologues en charge deszainelus. Dans ce recueil, nous avons

tenu compte :

- Sur le plan carcinologique, du diagnostic (inétek date), du stade de la maladie au
moment de I'inclusion, de I'état général du pati@tassification de I'Organisation Mondiale
de la Santé, OMS), des traitements anticancéretéianrs et actuels, des motifs & l'origine
des diminutions de doses et d'interruptions detemagnt, de la durée du traitement par

thérapie ciblée et de I'évolution de la maladieaghticette période ;

- Sur le plan dermatologique, des symptdomes présedes zones du corps affectées
et de la séveérité des troubles (classification datiddal Cancer Institute Common
Terminology Criteria for Adverse Events versiorNGI-CTAE V4.0).

Les données socio-démographiques étaient en rewatiobctement recueillies auprés des
patients au moyen d’un questionnaire créé speeiignt pour les besoins de I'étude et place
au début du livret d’auto-questionnaires. Les imfations demandées concernaient : 'age et
le sexe du patient, son état civil (célibatairen/o®uple), ses enfants (nombre et age), les
personnes partageant son domicile (hombre et ndtulien), son niveau d’étude, son activité
actuelle (actif, en recherche d’emploi, en invaida la retraite, femme/homme au foyer) et la
profession dernierement exercée. Deux items emdirguestionnaires avaient pour but de
savoir si le patient avait eu recours a des soitssd#i supports (consultation spécialisée en
analgésie, service social, professionnel de samtdtale, kinésithérapie, diététique, etc.) au
cours des quinze derniers jours et s'il estimadtirapesoin de I'aide d’'un ou de plusieurs des
professionnel(s) exercant dans ce domaine. Laorersompléte du questionnaire n’était
proposée qu’a la premiere évaluation, par la setdes les questions relatives a I'état civil,
aux co-habitants, a I'activité actuelle et aux sode supports, étaient reposées, toujours
positionnées en début de livret.

5.4.2 Présentation des questionnaires
L’ensemble des questionnaires, regroupés en unligeatl (se reporter a 'annexe 9), a été
systématiquement proposé a tous les patients inathsique temps d’évaluation (JO, M1, M2,

M3 et M6). Ces auto-questionnaires ont notammet @toisis pour leurs qualités
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psychométriques (validité et sensibilité des versitraduites en francais) et leur rapidité de
passation.

Mesures de qualité de vie

La littérature recommande d’associer deux typeshae pour mesurer la qualité de vie,
'une générique, I'autre plus spécifique de la goesétudiée (Both, Essink-Bot, Busschbach
et Nijsten, 2007). Nous avons cependant décidéegma inclure au livret d’échelle de qualité
de vie générale, dans la mesure ou une partie dasn{s €éligibles a I'étude étaient
susceptibles de participer a un protocole d'estaju’il est frequemment demandé dans ce
cadre aux patients de remplir ce type d’auto-goestire. Aussi nous souhaitions éviter

I'effet de redondance et la surcharge qu’un doudheplissage aurait représentes.

Au moment de concevoir le protocole de recherchd)drmatology Life Quality Index
(DLQI) (Finlay et Khan, 1994) était d’'usage courguur le suivi des patients recus en
dermatologie a Gustave Roussy, et ce depuis quelgueées. Nous avions alors un retour

favorable sur cet outil de la part des patientsraassi des soignants.

Apres analyse des données de la littérature atl dejjeette échelle, nous avons choisi de la
conserver. Il existe encore actuellement peu doukestinés a mesurer spécifiquement les
effets secondaires dermatologiques induits partig¢éements du cancer. Le Functional
Assessment of Cancer Therapy—Epidermal Growth Fdgexeptor Inhibitor-18 (FACT-
EGFRI-18), présenté en 2007 au congrées de I'AmeriSaciety of Clinical Oncology
(ASCO), n'a pas encore été validé (Wagner et Lareyut2007 ; Wagner et al., 2013), et
comme le Hand-Foot Syndrom-14 (Sibaud et al., 20&@)il lui aussi assez récent, il ne
permet de prendre en compte qu'une partie desitéxicutanées. Or nous avions besoin de

pouvoir évaluer plus largement cette forme de spmps.

Dans le domaine des dermatoses, la revue critiggargstruments de qualité de vie établie
par Both et al. (2007) se prononce en faveur dund&-29 et de sa version abrégée le
Skindex-16. Malgré ces recommandations et malgrigélguence d’emploi du Skindex-16
dans les études portant sur les effets secondiesethérapies ciblées, nous avons néanmoins
estimé que le DLQI correspondait de facon suffisemnoptimale aux besoins de notre
recherche.

Le DLQI a été le premier questionnaire spécifiquetm@éé pour évaluer le retentissement
des problemes de peau sur la qualité de vie désnfmiet reste I'instrument le plus utilisé
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dans le domaine des affections cutanées. Ses @pglychométriques sont reconnues, sa
facilité d’emploi également: le nombre ditems tremt a dix permet de répondre a
'ensemble en moins de trois minutes. La traducfrancaise a été validée (Poli, Dreno et
Verschoore, 2001).

En oncologie, plusieurs études ont de plus montedle) DLQI constituait un outil intéressant,
sensible et fiable, pour mesurer I'impact des symmeis dermatologiques associés aux
thérapies ciblées, bien qu'initialement destiné aaftections dermatologiques non
cancéreuses (Charles et al., 2013c ; Grande é2(dl3 ; Lacouture et al., 2010 ; Osio et al.,
2009 ; Ra et al., 2013 ; Sibaud et al., 2011).

A chaque item, le patient indique I'importance degéne sur une échelle allant de « pas du
tout » (0) a « énormément » (3). Le score totakes@ de 0 a 30, son élévation correspond a
une altération de la qualité de vie de plus en plusséquente. Plusieurs études ont montré
gu’elle était significativement corrélée aux vaoas des scores d’échelles de qualité de vie
plus génériques, telles que le Short Form HealtlveSuQuestionnaires (SF-36) (Lewis et
Finlay, 2004). Les seuils de significativité retemqa@ur la recherche sont ceux validés par
Hongbo, Thomas, Harrison, Salek et Finlay (2008)1, absence dimpact ; 2-5, impact
faible ; 6-10, impact modéré ; 11-20, impact impott; 21-30, impact trés important. Une
approche par domaine est aussi régulierement diés la littérature dermatologique et
comprend : symptémes et ressenti (items 1 et fyités quotidiennes (items 3 et 4), loisirs
(tems 5 et 6), travail et études (item 7), intémacs sociales et vie sexuelle (items 8 et 9),

traitement (item 10).

Une des limites signalées du DLQI est son insuifisaa pouvoir « capturer » certains aspects
émotionnels. C’est pourquoi nous avons adjointiaetl deux questionnaires qui permettent

d’évaluer plus finement ce domaine (Both et al2pWhite et al., 2011).

Mesures émotionnelles

Il nous a semblé tout d’abord important de contréde présence d’'une symptomatologie

dépressive, dans la mesure ou celle-ci modifigo@septions (dans le sens d’'un plus grand
négativisme, pessimisme, d’'une plus grande seigikiic.) et peut se confondre par certains
aspects avec les effets du cancer ou des traiteraent’'organisme, a I'exemple de l'asthénie,
de la perte d’appétit ou encore des troubles dunsim Son incidence parmi les patients

soignés pour un cancer rend par ailleurs son éatuincontournable (Flahault, Godet et
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Dolbeault, 2007) : proportion d'épisode dépressHjaur estimée a quinze pour cent en
situation de cancer avancé (Vodermaier, LinderiietZ®09 ; Wilson et al., 2007).

Nous avons donc eu recours Beck Depression Inventory-ll (BDI-Il) (Beck, Steer et
Brown, 1996), qui est un auto-questionnaire évadllansévérité de la symptomatologie
dépressive a partir de 21 items selon une écheltgpk Likert en quatre points. Son contenu
suit de trés pres les critéres retenus pavidmuel diagnostique eftatistique des troubles
mentaux — révision 4DSM-IV TR) pour I'évaluation diagnostique de la pdéssion
(American Psychiatric Association, APA, 2000). Lssuils employés pour notre étude
correspondent a ceux validés par Beck et al. (1998)13, symptomatologie dépressive
absente ; 14-19, symptomatologie dépressive léeg@@-28, symptomatologie dépressive

modérée ; 29-63, symptomatologie dépressive sévere.

Nous avons sélectionné Reofile Of Mood States(POMS-f) (Mc Nair, Lorr et Droppleman,
1971, 1981, 1992), un auto-questionnaire a 65 itgmosr évaluer I'état émotionnel. Le
patient doit estimer a partir d'une échelle de t{gieert en cing points (allant de « pas du
tout » (0) a « extrémement » (4) dans quelle meshiague adjectif proposé décrit ce qu'il a
ressenti au cours de la semaine écoulée. Le PORbtivee sept dimensions : 1) anxiété-
tension, 2) colére-hostilité, 3) confusion-perpléxé) dépression- découragement, 5) fatigue-
inertie, 6) vigueur-activité et 7) relations interponnelles. Plus les scores des cing premieres
dimensions sont élevés, plus les ressentis d’anxiket colere, de confusion, de dépression et
de fatigue sont présents et intenses. A I'invaries les scores aux deux derniéres dimensions
sont élevés, plus les patients se sentent vigouetwuverts aux autres. Un score global
compléte ces dimensions, il peut varier de -32@e&t0ndique lorsqu’il augmente I'existence

d’'une détresse psychique.

La version francaise du POMS a été validée par diayt al. (2000), ses qualités
psychométriques se révélent tres satisfaisantes.étalonnages disponibles s’appliquent a
une population étudiante, nous disposons néanndemsnoyennes et des écarts-types comme
référence pour les patients atteints de cancer r@@ayDickés et Dolbeault, 2003). Le
principal intérét du POMS-f réside dans I'évaluatiamjointe d’affects positifs et négatifs, en

ouvrant ainsi a une palette émotionnelle assez.large
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Mesures des perceptions et attitudes corporelles

Nous avons conclu de l'analyse des outils existautsr évaluer I'image corporelle en
cancérologie (Charles et Dauchy, 2011b) qu®ulestionnaire d’'Image Corporelle (QIC)
(Bruchon-Schweitzer, 1987 ; Koleck, Bruchon-Schrait Cousson-Gélie, Gilliard et
Quintard, 2002) serait I'instrument le plus adapt& objectifs de notre étude. Cet auto-
guestionnaire mesure la satisfaction corporelleréirgde 19 items, présentés sous la forme
d’échelles a cing points avec des termes antithésiga chaque extrémité (ex: corps
physiqguement attirant vs. non attirant). La somamaties 19 items permet d’obtenir un score
global pouvant varier de 19 a 95; plus il s'app®au maximum, plus la satisfaction
corporelle est considérée comme importante. Leseétutenées en cancérologie ont fait la
preuve des qualités psychométriques de cet ousihyDet al., 2009 ; Koleck et al., 2002).
Sans étalonnage ou seuils validés de disponiblest aux valeurs issues de ces recherches

(moyenne et écart-type) que nous nous sommes séféré

Sur le modéle de la recherche Dany et al.(2009), nous avons construit un questionnaire
appelé questionnaire d’attitudes corporelles» afin de rendre compte de la fagcon dont
habituellement les patients investissaient leurpgoet des comportements d’évitement
préexistants au cancer vis-a-vis de la confrontagideur corps ou au regard des autres. Ce
questionnaire figurait uniqguement dans le premieet délivré a JO et comportait 9 items, a
la différence du module complémentaire destinéesueil des attitudes adoptées « au cours
des quinze derniers jours », qui joint a chacure @eluations sous une forme réduite (4
items) avait pour but de repérer I'apparition dargdiements dans les comportements au cours
du temps, notamment apres la survenue des symptéut@ses associes au traitement par
thérapie ciblée. La consigne restait en revanceetigue entre les deux versions et proposait
aux patients d’indiquer leur degré d’accord avexdeaestions posées, toujours a partir des
quatre mémes modalités : « pas du tout », « ur»pelbeaucoup » et « énormément ». Les

réponses aux items étaient considérées qualitagingrsans rattachement a un score.

Le constat a partir des analyses menées au courstae master recherche d’'une évolution
significative de la fatigue (dimension du POMS) taume d'un mois de traitement par
thérapie ciblée, nous a amenés a intégrer une léchatsurant spécifiguement cette
dimension. Nous avons choisi le modQeality of Life Questionnaire-FA13 développé par

I'Organisation européenne pour la recherche etaieetnent du cancer (EORTC) et éprouve

en 2006-2007 dans sa version francaise (les demi&apes de validation sont encore en

77



cours) (Weis et al.,, 2013). L'intérét de cet instamnest qu'il prend en compte la fatigue
reliée au cancer et a ses traitements dans seagione physique, émotionnelle et cognitive ;
ce qui avec trés peu d’items (13) et un temps d@sgten court permet d’avoir une mesure
assez fiable du niveau de fatigue des patients. émcun des items, le patient doit indiquer
dans quelle mesure il s’est senti affecté par tblpme énoncé, il dispose pour répondre
d'une échelle a quatre modalités : «pas du to(ft)y «un peu» (2), «assez » (3) et
« beaucoup » (4). Plus le score global est élegends allant de 0 a 52), plus le niveau de

fatigue est qualifié d’'intense.

Mesures des interactions sociales

Etant donné l'absence d’outils validés en francéigluant la qualité et la fréquence des
interactions sociales en dehors du contexte psychia (psychose, anxiété sociale
notamment), nous avons ajouté a la fin gluestionnaire d’attitudes corporelles une
guestion « votre apparence physique est-elle detmeht / a-t-elle été une géne dans vos
relations avec... » a quatre déclinaisons : « vaaréepaire », « vos enfants », « vos amis » et
« vos collegues de travail ». Quatre modalités éomses étaient proposées aux patients :
« pas du tout », «un peu », « beaucoup » et «ré@mment ». La question figurait dans une
forme au présent pour la partie « habituellemet guestionnaire et au passé pour la partie
« au cours des quinze derniers jours ». Ces donvidaent a compléter les informations
sociales fournies par les items 8 et 9 du DLQIlsiaque par la dimension « relations

interpersonnelles » du POMS.

Mesures des représentations de la maladie et dtetrant

Bien gu’issu d'un autre modele théorique que cqltoposé par Pedinielli, léliness
Perception Questionnaird&kevisedIPQ-R) (Moss-Morris, Weinman, Petrie, Horne, Cameron
et Buick, 2002), nous est apparu un outil inténesgeur évaluer certaines catégories de
représentations, en particulier celles qui conagdrteedurée de la maladie, ses conséquences
sur la vie du patient et la capacité du traitengeta controler. Cet auto-questionnaire congu
en effet a partir du modele d’autorégulation dedrghal (« Self regulatory model », 1984),
permet d’'appréhender neuf dimensions relatives gel@eption de la maladie Identité
(symptdmes percus par le patient et associés alkali®),Durée (perception de I'étendue de
la maladie dans le temps — aigué/chronig&)plution (variabilité plus ou moins forte des
symptomes dans le temps, qui rend I'évolution denkladie plus ou moins prévisible),

Contrdle interne(contréle percu du patient sur sa malad@yyabilité (perception par le
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patient de la possibilité d'étre guéri de sa maadrace au traitementCohérence
(intelligibilité de la maladie)Conséquenceferception de la sévérité et de I'impact de la
maladie),Impact émotionnglémotions associées a la maladieCatisegidées du patient sur

les facteurs a l'origine de sa maladie).

Suivant les recommandations des auteurs et poandép aux besoins spécifiques de I'étude,
nous avons adapté en concertation avec les deogagd la premiére partie de I'lPQ-R
(Identitd, en ajoutant a la liste des symptémes proposésflets secondaires cutaneés, pileux
et unguéaux des thérapies ciblées. La liste aomstiuée comportait 38 items, dont 4 laissés
volontairement en blanc pour que au besoin puisseatégalement signalés des symptdomes
auxquels nous n’avions pas initialement pensé. Meoss également inséré dans cette partie
du questionnaire deux colonnes supplémentaires ll@ pertant sur [lattribution des
symptomes a la maladie afin de permettre aux pati@imdiquer s’ils pensaient que leurs
symptdmes pouvaient avoir une origine différentke tque le traitement ou autre cause, en
nous inspirant de la fagon dont Thuné-Boyle et(2006) avaient modifié le Symptom

Checklist pour affiner I'étude des représentatiassociées au traitement.

Dans les huit autres sous-échelles, le patientnege a choisir entre cinq possibilités de
réponse pour indiquer dans quelle mesure chacunaffienations proposées lui correspond :
1, pas du tout d’accord ; 2, pas d’accord ; 3, acdord ni pas d’accord ; 4, d’'accord ; 5, tout
a fait d’accord. Un score peut ensuite étre éfadlir chaque dimension, a I'exception de la
sous-échelle « causes®pour laquelle les auteurs recommandent une apprgihe
qualitative. Des scores élevés aux dimensibnsée Evolution Conséquencest Impact
emotionnelindiquent que le patient a la perception d’'uneadia chronique, a I'évolution
cyclique, qui engendre de nombreuses conségueaosssdn existence, en particulier sur le
plan émotionnel. Des scores élevés aux dimensiongrole interneCurabilité et Cohérence
révélent que le patient a une croyance forte grotsibilité de contrdler la maladie, que ce
soit sous l'effet d’actions personnelles ou gracetraitement, et qu’il a I'impression de

comprendre sa situation.

Régulierement employé dans le champ des maladieatgpes (Evers et al., 2005 ; Hagger
et Orbell, 2003), et plus particulierement dansdacer (Gould, Brown et Bramwell, 2010 ;
Llewellyn, McGurk et Weinman, 2007 ; Pucheu, Condandi et Lecomte, 2005 ; Rozema,
Vollink et Lechner, 2008 ; Scharloo et al., 201Draeger et al. 2009), I'lPQ-R est reconnu

18| es données issues de cette derniére partie optgeas traitées dans la thése car n’étant pasteiinent en
lien avec nos objectifs.
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comme un excellent outil pour aborder la questies iprésentations associées a la maladie
et étudier leurs liens a d’autres variables psyaiques (Pedinielli, 1999). Le caractére
fermé et le nombre limité des items laissent cepsnhdon accessibles a I'évaluation tout un
ensemble de représentations relatives a la malagie paraissent pourtant essentielles,
comme la gravité percue (présente dans le HealtiefBdodel de Rosenstock, 1966), la
menace percue (approchée par Tarquinio et Tarquil®7) ou encore les conséquences
positives découlant du fait d’étre malade (qui espondent a la dimension « perceived
benefits » évaluée par le lliness Cognition Questine de Lauwerier et al. (2001). L'IPQ-R
ne permet pas non plus de saisir comment chaqienpatticule les différentes formes de
représentations qu'il associe a la maladie etaitetnent.

5.4.3 Réalisation des entretiens

Notre étude souhaitant laisser une large placexplbratoire, nous avons fait le choix de
réaliser des entretiens afin d’approfondir cettestiop des représentations en suivant les
conseils de Pedinielli (1999) qui considere queméthode clinique constitue une voie
féconde pour les recherches dans ce domaine. lige lies questionnaires est en effet un
certain « enfermfment de] la réalité clinique dans des réponses limitégsavec une

« rédyction dles informations a ce qui est mesurable commodém@edinielli, 1999, p 60).
Avec cette méthode seule, I'approche des phénonmmsyehiques demeurerait parcellaire et

manquerait la complexité des processus en jeu.

C’est pourquoig conduit dans un cadre contractuel, avec suspardigugement de veérité et
avec l'objectif d’'un recueil du vécu humain dansceaplexité, I'entretien demeure un outil
nécessaire bien que non suffisant pour rendre cerdpt la contextualisation §Santiago-
Delefosse, 2002, p. 187). Son intérét est de pémndé saisir la dynamique associative et
temporelle des phénomeénes psychiques a traverari@m dont s’articule le discours, ce qui
favorise la compréhension des liens établis parquwhapatient entre les différentes

composantes de son expérience et celle de sontiévotlune évaluation a I'autre.

A la différence des questionnaires, les entretisesni-directifs n'ont été proposés
systématiquement qu’'aux quarante-cing premierspatiinclus. Nous avions initialement
estimé a quarante-huit le nombre de patients avieteer pour atteindre un minimum de
douze entretiens a chacun des quatre premiers teénaduation et optimiser les chances de
parvenir a un effet de saturation du discours (GuBasmce et Johnson, 2006 ; Mason, 2010) ;

nous nous sommes finalement limités a quarante-giagients pour des raisons
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organisationnelles (accélération notamment du rgtlitas inclusions médicales coincidant

avec un accroissement de notre charge clinique).

Au cours de la phase préparatoire du projet (cpomsdant a notre master 2 de recherche),
nous avions deéja réalisé des entretiens exploestoqui nous ont permis d’éprouver et de
préciser notre grille d’entretiéh Cette grille pré-définie (se reporter & 'anné® établit
sous forme de questions les themes qu’il nous semitviportant d’évoquer avec les patients
pour pouvoir mettre a jour leurs représentationsraitement et de ses effets secondaires sur
le plan cutané, ainsi que les conséquences deyogs@nes sur leur vie (impact sur I'état
émotionnel, I'image du corps et les relations desia@n particulier). Nous nous sommes
servis de ce guide davantage comme d’un aide-mém@sumant les points incontournables,
plutét que comme d'une liste de questions a suigtgours dans le méme ordre. Notre
intention, en prenant avant tout le discours dejebgatient comme fil conducteur, a été de
laisser un espace de parole suffisamment ouvent peumettre aux patients d’amener des
éléments qui leur soient singuliers et pour renpossible 'émergence de thématiques

inattendues autour du sujet étudié.

Nous souhaitions initialement consacrer un minintlame demi-heure pour chaque entretien.
Dans les faits, ce temps a di régulierement étreoteici en raison des contraintes liées a
I'organisation des consultations médicales, desssei des transports (les patients rencontrés
résidant souvent loin de Gustave Roussy). L'idéalptis aurait été de pouvoir accueillir
'ensemble des patients dans notre bureau au seifuité de psycho-oncologie, mais la
encore, les aléas organisationnels nous ont ohligdler a la rencontre des patients dans les
salles de consultations médicales et dans lescesrd’hospitalisation, mais aussi parfois de
réaliser les entretiens par téléphone, ce qui gxplinotamment que nous n'ayons pu
enregistrer 'ensemble des entretiens et que ngossadld prendre en note de maniere

détaillée un bon nombre d’entre eux.

7 Grille créée ad hoc pour répondre aux besoingtlede étant donné I'absence de références disfesnitans
ce domaine, puis modifiée et validée au cours diénmion de recherche réunissant les psychologuéss e
psychiatres de 'unité de psycho-oncologie.
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Le tableau 1 résume les outils présentés aux pafenr chaque temps d’évaluation.

Tableau 1. Récapitulatif des outils d’évaluation

Outils

Evaluation 1 : JO

Evaluations 245 :
M1, M2, M3, M6

Questionnaire socio-démographique

Version compléte

Version abrégée

DLQI

X

BDI-1I

POMS

QIC

X | X | X | X

X | X | X

Questionnaires d’attitudes corporelles
Habituellement
Au cours des 15 derniers jours

QLQ-FA13

IPQ-R

Entretien

X | X | X|X X

X[ X[ XX -

5.5 Analyse des données

5.5.1 Analyse des questionnaires

La saisie des questionnaires a été
d’Epidémiologie de Gustave Roussy. Un masque deesaitout d’abord été créé a partir du
logiciel Epi-Info par Mademoiselle Isabelle Fontmistagiaire en statistiques. La saisie
effective a ensuite été menée par Madame Christimee, opératrice de saisie, aprés que
nous ayons établi ensemble les régles de codage Magame Emilie Lanoy, statisticienne,

nous a permis de convertir les données dans unafocompatible avec le logiciel SPSS

version 14.0, grace auquel nous avons réalisédiabke de nos analyses statistiques.

La petite taille de notre échantillon et I'absedeedistribution de nos variables selon une loi
normale justifiaient que nous recourions exclusigrtna des tests statistiques non
paramétriques et que nous renoncions a mener gesssons linéaires multiples. C’est

€galement pour cette raison que nous n’avons piafidiarer dans nos résultats les écarts-

types, qui dans ce contexte perdaient de leur sens.

effectuée paselwice des Biostatistiques et
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Notre plan d’analyses statistiques a été le suivant

1. Préalables a I'étude

- Sélection des variables destinées a rendre conpta fréquence et de lintensité des
symptémes dermatologiques (relevé médical et rgdatiént, se reporter au tableau 2, p. 80) ;
- Sélection des variables destinées a rendre codeple qualité de vie, de I'état émotionnel,
de I'image corporelle, des relations sociales stréprésentations associées au traitement (se

reporter a 'annexe 11 pour la liste des variabtdsées).

2. Vérification des données saisies analyse des valeurs manquantes, recherche des

incohérences ;

3. Analyses de fiabilité- calcul du coefficient alpha de Cronbach pourcahades scores et

des sous-scores des échelles employées ;

4. Analyses descriptives

a) Approche transversale — étude de la distributies variables, établissement des
moyennes, médianes, minima et maxima a chacuredgsstd’évaluation ;
b) Approche longitudinale — calcul de la signifigéé des évolutions observées entre

JO et M3 au moyen des tests de Wilcoxon et de ma@doour échantillons appariés ;

5. Analyses différentielles calcul des différences de scores (transversalg eariations au

cours du temps (longitudinal) a partir des quatracipales variables socio-démographiques
et médicales retenues (variable controle) : sexenfi@femme), état civil (célibataire/en
couple) et site (cancer cutané/autre localisatninoyen des tests de Mann-Whitney et de
Chi-deux pour échantillons indépendants; relatiamec I'age étudiée a travers la
significativité du Rhé de Spearman ;

6. Analyses en transversal et en longitudinal desslentre variables dermatologiques

(variables indépendantes, VI) et mesures de latqudd vie, de I'état émotionnel, de I'image

corporelle et des relations sociales (variablegdéantes, VD) ;

7. Analyses en transversal et en longitudinal desslentre variables dermatologiques et

représentations associées au traitement ; création ce faire de la variable « fréquence
d’attribution des symptémes dermatologiques adetmrant » selon un mode de calcul inspiré
de celui proposé par Thuné-Boyle et al. (2006).

Le seuil minimal de significativité retenu pour reoétude était de 95%.
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Tableau 2. Variables sélectionnées et tests emplsygour I'étude des liens entre fréquence/intensitdes
symptomes dermatologiques et mesures de I'état érmmmitnel, de I'image corporelle et des relations saies

Variables dermatologiques Tests employés

Approche transversale (Liens VI et VD considérées 30, M1, M2, M3)

Relevé médical
Sévérité du rash cutané (0-3yariable continue Correlations
Sévérité du syndrome main-pied (0-3)afiable continue (Rh6 de Spearman)
Sévérité de la photosensibilité (0-2ariable continue

Relevé patient

Nombre de symptémes dermatologiques ressentis (sgmm Corrélations

des items 18 a 27, premiére partie de I'lPQ-Ripriable (Rhb de Spearman)
continue

Type de symptdme dermatologique présenté (itema (L8 Test de Mann-Whitney

27, premiere partie de I'lPQ-R)variable binaire (0-1)

Approche longitudinale

a) Liens VI considérées a M1 et variations des VBntre JO-M1 ; liens VI considérées a M1, M2 et M3t
variations des VD entre M1-M3

Relevé médical (M1 /M1, M2, M3)
Sévérité du rash cutané (0-3yariable continue Corrélations
Sévérité du syndrome main-pied (0-3)ariable continue (Rhd de Spearman)
Sévérité de la photosensibilité (0-2ariable continue

Relevé patient (M1 /M1, M2, M3)

Nombre de symptémes dermatologiques ressentis (sgmm Corrélations

des items 18 a 27, premiére partie de I'lPQ-Rpriable (Rh6 de Spearman)
continue

Type de symptdme dermatologique présenté (itema (L8 Test de Mann-Whitney

27, premiéere partie de I'lPQ-R)variable binaire (0-1)

b) Liens variations des VI et des VD entre JO-M1 et11-M3

Variation du nombre de symptdbmes dermatologiques Corrélations
ressentis (somme des items 18 a 27, premiére pigtie (Rho de Spearman)
I'IPQ-R) —variable continue

5.5.2 Analyse des entretiens
Nous nous sommes appuyés sur les ouvrages de &alMécchielli (2012) et de Santiago-
Delefosse (2002) pour procéder a une analyse gtiaditdes données issues des entretiens.
« L’analyse qualitative [...] peut étre définie comuree démarche discursive de reformulation,
d’explicitation ou de théorisation de témoignageéexpériences ou de phénomenes. La
logique a I'ceuvre participe de la découverte etadeonstruction de sens. Elle ne nécessite ni
comptage ni quantification pour étre valide, génise et compléte, méme si elle n’exclut pas
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de telles pratiques. Son résultat n’est, dans ssemce, ni une proportion ni une quantité,
c’est une qualité, une dimension, une extensior, conceptualisation de l'objet ¢Paillé,
2009, cité par Paillé et Mucchielli, 2012, p. 11).

Etant donné I'hétérogénéité du matériel recuedbmposé de prises de notes détaillées
(manuscrites) et de retranscriptions in extensdidcours des patients (informatisées), nous
nous sommes inscrits dans une démarche comparablenquéte dite « anthropo-
sociologique ¥, que Paillé et Mucchielli (2012, p. 86) décriventme une :
« enquéte de terrain rigoureuse centrée sur I'eigyére humaine dans ses dimensions
culturelles, sociales et psychiques, ainsi quedeos produit par ces enquétes et par la

réflexion empiriquement fondée sur I'expérience &inmen général »

et qui rassemble observations, notes de terragnteétiens pour mener a bien I'analyse du
phénomeéne étudié. Le caractere composite du migigstdie de plus que nous n’ayons pas
eu recours aux logiciels de traitement de textguetnous ayons fait le choix d’associer deux

méthodes d’analyse : analyse thématique et anpirsguestionnement analytique.

1) Pour les entretiens réalisés avant I'instauratlantraitement (JO), nous avons privilégié
I’analyse thématique« qui vise a dégager un portrait d’ensemble d'un cep (Paillé et
Mucchielli, 2012, p. 17) et a encerner]...] les éléments importants(aillé et Mucchielli,
2012, p. 19). Il s’agit d'une méthode essentielletndescriptive qui a pour objectif
d’«illustrer comment I'expérience se déploie et neumlement combien de fois elle se
reproduit » (Paillé et Mucchielli, 2012, p. 265). Paillé et dthielli (2012, p. 232)
reconnaissent deux fonctions a I'analyse thématique

- unefonction de repéragequi consiste a relever I'ensemble des themesngerts du
corpus, c’est-a-dire en lien avec la question d@herche, un théme étartun ensemble de
mots permettant de cerner ce qui est abordé [...1 wufournissant des indications sur la

teneur des propos (p. 242) ;

- unefonction de documentationqui correspond a la confrontation des themes entre
eux, afin d’identifier les points de rencontre &bosition, et de comprendre la fagcon dont

ils peuvent s’articuler une fois regroupés.

18 e « terrain » de recherche ayant été aussi pows Hobservation des consultations de dermatoldiés de
« toxidermie », c'est-a-dire dédiées a la priseclesrge des effets secondaires dermatologiquesténgar les
traitements du cancer, mais aussi les entretiemgjwés réalisés dans le cadre de notre pratiquesgehologue
au sein de Gustave Roussy, dans lequel cette guekds effets secondaires a été abordée par cepiients.
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2) Pour les entretiens réalisés durant les trois rsnmois de traitement (M1, M2 et M3),
nous avons préféré dhalyse par questionnement analytiquequi, par rapport aux
contraintes que représente un matériel d’étudeevesthétérogéne, propose de nombreux
avantages (Paillé et Mucchielli, 2012) :

- un mode d’investigation économe en moyens et eica

- une démarche facilement communicable et reprodectiarce que claire et précise,

- une validité assurée par la mise en relation dir@ttétroite entre les objectifs de
recherche et les données recueillies.
Cette méthode nous a semblé adaptée a cette seqmartle du corpus. Qualifiée
d’herméneutique, elle soutient le travail de corhprision et d’interprétation. Dans le cadre
de notre recherche, elle pouvait donc nous aidsigir en longitudinal I'impact des effets

secondaires cutanés sur le quotidien et I'état @mael des patients.

Paillé et Mucchielli (2012, p. 207-229) résumenttee stratégie de questionnemenpar
quatre étapes dont les trois dernieres constitueatrépétition de I'examen des données de
facon a progressivement confirmer la pertinenda solidité des conclusions d’analyse :

1. Formulation initiale de questionset de sous questions plus ou moins structurées qui
opérationnalisent les objectifs de recherche, @edire traduisent le questionnement du
chercheur, et constituentdecanevas investigatif de départ,

2. Examen exploratoire dont le principe est de parcourir I'ensemble deges en leur
appliguant la série de questions premierement i@gfiet en enrichissant de nouvelles

interrogations l&anevas investigatifjui vont permettre de préciser encore le questiorent,

3. Examen de consolidatiomqui correspond a une seconde lecture effectuéetia gha
canevas investigaticomplété et qui permet de préciser les élémentgégenses aux
questions poseées ; les réponses apportées prdaiiermhe d’énoncés, soit d’expressions ou
de courtes phrases suffisamment fideles au corfdunuexte] pour qu’il soit possible de

saisir I'essentiel de celui-ci saffig] recourir » (p. 19),

4. Examen de validationqui représente une ultime vérification de la validité et de la

complétude de I'analyse proposééo»227).

La figure 2 (page suivante) rend compte de nettanevas investigatif. »
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Figure 2. Grille d’analyse par la méthode de questnnement analytique & canevas investigatif »)

Quels effets secondaires dermatologiques les patieapportent-ils ?

Comment les patients parlent-ils de leurs symptodersnatologiques : quels sont les termes
employés, a quel registre appartiennent-ils (médicairant, autre), quelle place prennent-ils dang

leur discours (anecdotique, détaillée, descriptimurte vs. longue) ?

Quelle réaction les patients adoptent-ils par rappteurs symptébmes dermatologiques ?
o Commenty font-ils face ?

o Comment les considéerent —ils ?

Quels changements sont associés a la survenula giegisistance dans le temps des symptéme
dermatologiques ? Sur quel(s) plan(s) les modifoatapparaissent-elles :

activités quotidiennes ?

état émotionnel ?

rapport au corps (image, ressenti) ?

relations aux autres ?

O O O O O

représentations du traitement / de la maladie ?

Quels sont les éléments qui distinguent les patigat disent « faire avec » les effets secondaires

dermatologiques et ceux qui disent qu’ils sonttaelérables/insupportables » parmi les variables

suivantes :
0 genre,
0 mention d’antécédents dermatologiques,
0 attentes/inquiétudes (effets secondaires dermatpies cités) initiales vis-a-vis du traitement,
0 perception de I'action du traitement sur la maladie
0 sentiment d’étre malade,
0 présence de préoccupations relatives a I'imageocelip a l'instauration du traitement,
0 existence d’'un dialogue autour du cancer avecdignaige ?

Les patients établissent-ils un lien entre symptdematologiques et traitement ?
o0 Sioui, comment ce lien est-il qualifié (ex : eféefcondaire, signe d’action du traitement etc.) ?
0 Sinon, comment interprétent-ils ces symptomegifogi supposée) ?

Quels autres effets secondaires sont mentionnési€lle® conséquences ont ces autreg

symptémes ?

Quelle importance les symptdmes dermatologiquesngrg-ils par rapport aux autres effets

secondaires ?

"
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Nous avons di renoncer dans le cadre de ce tidwaiiese a intégrer les données recueillies
au sixieme mois de traitement étant donné la tedjieptaille de notre échantillon pour cette

quatrieme et derniére évaluation.

Pour nous assurer de la validité de nos conclusitmss avons eu recours a deux méthodes
suggérées par Mukamurera, Lacourse et Couturi@6{20

- La « triangulation » ou « contrble par les autres chercheurs », en stan nos
résultats d’une part a une double analyse (effecasilement a partir d’'un échantillon du
corpus par un psychologue extérieur a ce travailtedberche) et d’autre part au regard
critigue de nos collegues chercheurs en réunionsda@e Roussy,

- la « recherche de preuves contraires,»>en confrontant nos résultats aux données de
la littérature et en les présentant a des professie non psychologues (dermatologues,
secrétaires, attachés de recherche clinique) afircoaréler s'il ressortait des éléments

incongrus ou aberrants.

5.6 Aspects éthiques et déontologiques

Le point de départ de notre étude était un quastiorent concernant le retentissement des
effets secondaires cutanés induits par les thé&raléces anticancéreuses sur la qualité de vie
des patients. Dans la mesure ou cette interroga&sbrsous-tendue par ce que les anglo-
saxons deésignent par tare tant dans sa dimension du « se soucier de » guepdendre
soin de », au-dela de la visée uniquecdre (Chatel, 2010, p. 88), il nous semble que dés son
origine notre recherche s’est pleinement inscrites@in d’'une réflexion éthique, a laquelle,

par sa mise en ceuvre effective, elle a souhaitéregrptes éléments de réponse.

En s’intéressant en effet a I'impact possible dgamdémes dermatologiques associés aux
traitements ciblés, il s’agissait d’'une part dengire position contre l'attitude banalisante et
résignée, souvent rencontrée en milieu médical,cqusiste a penser « qu'il 'y a pas de
médicament efficace, sans effet secondaire » etaoudine fréquemment a un constat sans
recherche de reméde. Il s’agissait d’autre partp@sant comme exigence le dépassement
nécessaire de cette attitude normalisante, de lofreactivement les moyens de soulager le(s)
symptome(s) indésirable(s), mais aussi de laisseartage de place a une question de plus en
plus critique en oncologie, qui pourrait se fornmwdasi : a partir de quel seuil un traitement
devient-il plus délétére pour la personne que hgnéf ou plus concretement, soigner le

cancer, oui, mais a quel prix ? Qu’en sera-t-illal@ie des patients, si en plus de la lourde
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charge de la maladie, ils doivent porter celle fdtsf secondaires invalidants et ce sur
plusieurs années, au point parfois de connaitrepane quasi-totale de leurs capacités de
mobilité et de devenir dépendants ? Prolonger €empe de vie ne suffit pas, la

responsabilité médicale est aussi engagée damstkciion des conditions de vie présentes et

futures de chaque malade, comme dans le respsondsutonomie.

C’est en raison de cet engagement que notre étigkys largement la recherche biomédicale
dans laquelle elle s’inscrit, s’est donné commengppial objectif d’améliorer la prise en

charge des effets secondaires dermatologiquesiéssax thérapies ciblées.

La conceptualisation du cadre de recherche a ét#éguar le Code de déontologie des
psychologues (1996, actualisation 2012), avec tteateon particuliere portée au respect des
principes éthiqgues fondamentaux que sont le resgdectla personne (dignité, liberté,

autonomie), le souci de ne pas lui nuire et l'iétgrorté a son bien-étre. L'application de ces
valeurs s’est concrétement traduite par différemesures, que nous résumerons ici en cing

domaines.

1. Démarches préalablessoumission du protocole de recherche (inséré dansemble du
protocole de la recherche biomédicale menée pseriéce de dermatologie) aux différentes
commissions que sont le Bureau Gustave Roussy RPeam(BIP), le comité scientifique de
Gustave Roussy (CSET), le Comité de Protection Rexsonnes (CPP), la Commission
Nationale de lI'Informatique et des Libertés (CNkf) 'Agence Nationale de Sécurité du
Médicament et des Produits de Santé (ANSM) ;

2. Informations aux patients :

- Remise a tous les patients éligibles d’'unedeatfinformation (se reporter a 'annexe
7) précisant les objectifs de la recherche et ledatités de participation (durée, implications
pratiques, outils d’évaluation). Sur ce documeategtt également mentionnées,
a) la possibilité de retrait a n'importe quel moinde I'étude, sans qu’aucune justification ne
soit nécessaire ; le retrait de I'étude ne remettamdunement en cause la qualité et la
poursuite de la prise en charge a I'hépital ;
b) la garantie aux patients de I'anonymat et dmlHidentialité des données, conformément a
la loi modifiée du 6 janvier 1978 relative a l'infoatique, aux fichiers et aux libertés, en
rendant les données anonymes par un systeme dgecetlan stockant sous clé I'ensemble

des documents qui se rapportaient a I'étude ;
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c) les coordonnées des responsables de I'étude ¢médpsychologue), permettant ainsi aux
patients de saisir a tout moment I'un d’entre emxcas de questions ou de difficultés
rencontrées ;

- Recueil par écrit du consentement libre et éeldes patients. Aprés avoir lu la lettre
d’information, les patients qui acceptaient deipgner a I'étude formalisaient leur accord par
la signature du formulaire de consentement (sertep@ l'annexe 8). Ce formulaire
distinguait la participation au volet médical depkaticipation au volet psychologique, dans
lequel le patient pouvait ne choisir qu'une seus thodalités d’évaluation (questionnaires vs.

entretiens).

3. Méthodologie : &ection d’outils validés, avec une attention peré&ux nombres de

guestionnaires pour que le temps de remplissageéde pas trente minutes ;

4. Protection des personnes :

- Prise en compte du caractére vulnérable de laulatipn approchée (personnes
malades, atteints de cancers avancés, avec un \@tgémajeur), en s’assurant notamment
gu’'une liberté de choix était réellement laissée @atents dans leur participation a I'étude ;

- Limitation autant que possible des inconvénietenants au cadre de recherche, par
le regroupement des évaluations psychologiques #&®cconsultations médicales déja
prévues et par le remplissage des questionnairastdes temps d’attente a I'hépital ;

- Aménagement d’'un espace et d’'un temps d’échaonge prendre les éventuelles
difficultés rencontrées dans la complétion des tij@saires ou dans le contenu des entretiens
(commentaires libres rendus possibles en fin detouaire, question systématique posée en
début d’entretien sur la fagon dont s’était pass@inplissage du questionnaire) ;

- Précision en début de recherche des difféerentdgedtifs entre les entretiens de
recherche et les entretiens thérapeutiques, intavmade la possibilité d’étre orienté vers un

confrere exercant a I’hdpital ou en dehors en eadifficulté psychologique.

5. Finalité : la recherche poursuivait un but précis, ses retesisé voulaient pratiques a la
fois sur le plan médical (amélioration des mesudes prévention relatives aux effets
secondaires cutaneés, élaboration de recommandattods protocoles pour leur prise en
charge) et sur le plan psychologique (identificaties facteurs de risque concernant la
survenue de difficultés émotionnelles et socialesoeiées aux symptomes, définition de
cibles psychothérapiques — image du corps, rektgotiales etc. - et mise en place de

dispositifs de prise en charge adaptés aux proligues rencontrées). Nous pouvions
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espérer pour les participants a I'étude qu’ils taiem bénéfice psychologique indirect du fait
de la régularité du suivi dermatologique propos#,leur assurait un certain confort et une
certaine réassurance vis-a-vis de leurs symptohessrésultats obtenus seront diffusés a la
fois au sein de la communauté scientifique maideégent dans le cadre des conférences
destinées aux patients, pour qu’un retour puissdase dans une certaine mesure aux

contributeurs de I'étude.
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TROISIEME PARTIE : ANALYSES QUANTITATIVES

Chapitre VI : Présentation des résultats issus des questionnaires

Le livret de questionnaires a été proposé en syigue a I'ensemble des patients éligibles
ayant donné leur accord écrit pour participer &utlé psychologique, soit a soixante-deux
patients (se reporter a la figure 3, page suiva@)mi eux, six ont décidé de ne prendre part
gu'aux entretiens et quatre sont finalement sattisprotocole de recherche avant méme

d’avoir pu commencer du fait d’'une altération sévde I'état général.

La partie quantitative de I'étude a donc conceinguante-deux patients ; trente-trois d’entre
eux ont complété au moins trois des quatre tem@gatliation prévus entre JO (instauration
du traitement) et M3 (trois mois aprés le deébut tthitement). Nos analyses se sont
concentrées sur ces derniers en suivant une appi@uieudinale, limitée aux trois premiers
mois de traitements puisque la quantité de dondiépsnibles pour I'évaluation réalisée a six
mois était trop faible. Nous présentons néanmoies taractéristiques medicales et
sociodémographiques des deux groupes de patiasitantdlon total (n=52) et échantillon
réduit (n=33).

6.1 Description sociodémographique et médicale deatients participant a I'évaluation
menée par questionnaires au moment de l'inclusion

La comparaison statistique d’'un point de vue méditasociodémographique des patients
ayant donné leur accord pour compléter I'évaluatmar questionnaires (n = 52, dit
« echantillon total ») par rapport a ceux n‘ayass participé a cette partie d’étude (n = 30) a
montré extrémement peu de difféerences [Test du débhk]. Les deux groupes se
distinguaient surtout par leurs statuts OMS, avex neprésentation plus importante chez les
patients non inclus des statuts 2 (n =3 vs. net (n =1 vs. n =0, p<.01), et par leurs
situations maritales, la proportion de personnesaaple étant supérieure parmi les patients
inclus (78,8% vs. 56,7%, p<.05).

Les paragraphes suivants porteront uniguementestrehte-trois patients ayant complété
au moins trois des quatre évaluations prévues entd et M3,
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Figure 3. Détail des inclusions et des motifs dersie d’étude

Accords pour I'étude dermatologique
N =82

v

Motifs de non inclusionN = 7
Maitrise de la langue insuffisante N = 4
Pathologie psychiatrique connue N = 8

Patients éligibles pour I'étude
psychologique
N =75

!

Patients inclus dans 'étude

v

RefusN =13

psychologique
N =62
> Accords pour entretien seulN = 6
> Sorties d’étudeN = 4 (3 AEG, 1 DC)
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M2
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Questionnaires remplis N = 33
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Participants potentiels N = 36
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Retraitl N =1
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La comparaison statistique d’'un point de vue méditaociodémographique (se reporter aux
tableaux 3 et 4) des patients ayant donné leur dqumur compléter I'évaluation quantitative
(n = 52, échantillon total) par rapport aux pateayant rempli au moins trois des quatre
questionnaires prévus entre JO et M3 (n = 33, dithantillon réduit ») n'a montr@ucune

différence significative pour les variables descriptives retenues [Tesflde Nemar].

La fiabilité des données a été vérifiée par le Wattes alpha de Cronbach (se reporter a

I'annexe 12), dont les valeurs étaient toutes sepées a 0,70 (Gliem et Gliem, 2003).

6.1.1 Données médicalétableau 3)
A linclusion, plus de 70% des patients étaientspgn charge pour un mélanome
métastatique ; les autres pathologies représengéaient essentiellement des cancers
pulmonaires (15,2%) et rénaux (3%).
L’ensemble de I'’échantillon présentait un bon, &dies bon état général (OMS < 2). Prés de
80% pour cent avait déja été opéré au moins usedéms le cadre du cancer, mais seulement
36% avait déja recu un traitement systémique (atimérapie et/ou immunothérapie) ; 18%
avait été irradié.
Quatre-vingt dix-sept pour cent des patients s@jgpent a débuter un traitement par thérapie
ciblée en monothérapie. Les trois-quarts devaienevoir un médicament dont I'action
premiere consistait a inhiber I'enzyme produitelpayene BRAF. Pres de la moitié participait

a un essai thérapeutique.

Il a été relevé dans le dossier médical de 21%pdéents des antécédents dermatologiques,
essentiellement liés aux effets secondaires detentrants anticancéreux précédemment

administrés.

Le recours effectif et le souhait de recourir aoixis de support durant I'étude (report patient)

sont résumés dans I'annexe 13.
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Tableau 3. Données médicales a l'inclusion

N=52 N=33
Variables médicales % (n) % (n)
Site
Peau 69,2(36) 72,7(24)
Poumon 13,5 (7) 15,2 (5)
Rein 7,7 (4) 9,1(3)
Thyroide 5,8 (3) 3(1)
Autre 3,8 (2)

Statut OMS
0 82,7(43) 90,9(30)
1 15,4 (8) 9,1(3)
2 3,8(1)

Traitements antérieurs
Chirurgie 82,7 (43) 78,8 (26)
Chimiothérapie 34,6 (18) 24,2 (8)
Radiothérapie 19,2 (10) 18,2 (6)
Immunothérapie 17,3 (9) 21,2 (7)

Thérapie ciblée

Mode d’administration
Monothérapie 92,3(48) 97 (32)
Chimiothérapie associée 3,8(2) .
Thérapie ciblée associée 3,8(2) 3(1)

Nom du traitement
Vemurafenib (Zelboraf®) 46,2(24) 45,5(15)
Dabrafenib (Tafinlar®) 13,5 (7) 18,2 (6)
LGX818 (anti-BRAF a I'essai) 11,5 (6) 12,1 (4)
Sunitinib (Sutent®) 7,7 (4) 12,1 (4)
Erlotinib (Tarceva®) 5,8 (3) 9,1 (3)
Sorafenib (Nexavar®) 5,8 (3) 3
Autres 9,6 (5)

Inclusion protocole d'essai 46,2(24) 48,5(16)
Phase | 13,5 (7) 12,1 (4)
Phase I 11,5 (6) 15,2 (5)
Phase Il 21,2 (11) 21,2 (7)

Symptdémes dermatologiques antérieurs 23,1 (12) 21,2 (7)

Liés aux traitements du cancer 19,2 (10) 15,2 (5)
Indépendants du cancer 3,8 (2) 6,1 (2)

Vingt-sept pour cent de I'échantillon total (n =) Binterrompu le traitement avant 4 mois ;
douze pour cent (n = 4) dans I'échantillon longibadi réduit.
Quarante-six pour cent de I'échantillon total (84 a interrompu le traitement avant 6 mois ;

trente-six pour cent (n = 12) dans I'échantillondibandinal réduit.
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6.1.2 Données sociodémographigugsbleau 4)
La moyenne d’age se situait a 56,4 ans, avec ypertitlon des hommes et des femmes
guasiment égale. Pres de 80% des patients etai@auple et partageaient leur domicile avec
leur partenaire. Si une trées grande majorité aslag enfants (84,8%), moins d’'un tiers

vivaient encore avec eux.

Presque de la moitié des patients étaient a laiteetr 59% des patients en age d’exercer
étaient en arrét de travail. Les statuts de cadted’employés représentaient les deux
catégories socio-professionnelles majoritaires,regroupant chacune plus d'un tiers des

patients. Les deux tiers de I'échantillon avaieritdéaun dipldme au moins équivalent au

baccalauréat.
Tableau 4. Données sociodémographiques a I'inclusio
N=52 N=33
Variables sociodémographiques % (n) % (n)
Age moyen(années — minimum/maximum) 57,4 (31-85) 56,4 (31-85)
Sexe
Femmes 50 (26) 51,5(17)
Hommes 50 (26) 48,5 (16)
Etat civil
Célibataire 21,2 (11) 21,2 (7)
En couple 78,8(41) 78,8(26)
Partenaire partageant le domicile 23,1 (12) 75,8 (25)
Enfant
Avec 80,8(42) 84,8(28)
Nombre moyen (minimum-maximum) 1,8 (1-5) 1,8 (1-5)
Enfant(s) a domicile 26,9 (14) 27,3 (9)
Sans 19,2 (10) 15,2 (5)
Activité actuelle
A la retraite 44,2 (23) 45,5(15)
En arrét de travalil 34,6 (18) 30,3 (10)
En activité 19,2 (10) 21,2 (7)
Femme au foyer 1,9 (1) 31
Derniére activité professionnellg CSP) (n=49) (n=32)
Artisans, commercants, chefs d’entreprise 12,2 (6) 15,6 (5)
Cadres, professions intellectuelles 32,7(16) 34,3(11)
Professions intermédiaires (enseignement, sartélso 12,2 (6) 9,4 (3)
Employés 40,8(20) 37,5(12)
Ouvriers 2 3,1(2)
Niveau d’études
Inférieur au baccalauréat 30,8 (16) 33,3 (11)
Equivalent ou supérieur au baccalauréat 69,2 (36) 66,7 (22)
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La description des valeurs moyennes, médianes,nmalas et maximales obtenues pour

chacune des variables retenues pour I'étude estmige en annexe 14.

6.2 Prévalence des symptdmes cutanés au cours des tq@miemiers mois de traitement
Pour étudier la prévalence des symptémes dermaqokeg) au cours des trois premiers mois
de traitements, nous nous sommes premieremengséfirx dossiers médicaux, en tenant
compte du type de trouble présenté et de sa s&\gradeé selon la classification NCI-CTAE
V4.0), puis nous avons considéré les informati@ssies de la premiere partie de 'lPQ-R
(liste de symptomes) de deux fagons :

- en établissant le nombre total de symptébmes deratptpies cochés par chaque
patient (items 18 a 27, soit 10 items) a chaculseqdatre évaluations,

- en calculant pour chaque type de symptdome derntitple et chaque temps
d’évaluation la proportion de patients qui se sigialés comme concernés.
Nous présentons dans cette seconde partie lessanahyant porté sur les trois sources de

données citées ci-dessus.

6.2.1 Relevé a partir des dossiers médicaux

Le tableau 5 rapporte la fréquence des différeptspgomes dermatologiques survenus au
cours des trois premiers mois de traitement. Seisdes patients sont restés indemnes de
toute atteinte. Les toxicités cutanées les pluguieétes ont été un syndrome main-pied et des
lésions hyperkératosiques bénignes, en touchantd@@¥patients, mais aussi un rash cutané
(51,5%) et dans une moindre mesure une photoskseiion (36,3%). Les symptomatologies
les plus séveres>(grade 2) ont surtout été observées dans le cadmagh cutané et du
syndrome main-pied, en nécessitant pour cinq pat{@5,2%) une interruption temporaire du

traitement et pour quatre patients une diminutieose (12,1%).

L’analyse des dossiers médicaux des patients n’gasparticipé a I'étude quantitative (n =
30, dont cing patients finalement non traités) actw a une prévalence des troubles cutanés
nettement moindre puisque seul un tiers du groug#éaconcerné et que l'atteinte s’est
limitée a une xérose pour 40% des patients ayaagi réur le plan dermatologique. La
prévalence des troubles cutanés a été en revarghsimilaire parmi le groupe de patients
ayant participé a I'évaluation quantitative maismtyrempli moins de trois évaluations sur
quatre (n = 19, que ce soit du fait d'un rempligsdgs questionnaires irrégulier, d’un retrait

volontaire, ou d’un arrét du traitement avant tades trois mois d’étude).
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Tableau 5. Atteintes dermatologiques présentées p&s patients au cours des trois premiers mois de
traitement par thérapie ciblée — relevé effectué partir des dossiers médicaux (n=33)

Proportion de Modifications du traitement

patients décidées en raison des atteintes
concernés
Diminution  Interruption du
0,
% (n) de dose traitement

Atteintes dermatologiques 93,9(31)
Erythéme (grade 1) 6,1 (2)
Rash cutané 51,5(17)

Grade 1 21,2 (7)

Grade 2 21,2 (7) 3T

Grade 3 9,1 (3) 9113 T 9113)T
Xérose(grade 1) 21,2 (7)
Prurit 9,1(3)
Lésions hyperkératosiques :
Bénignes(papillomes cutanés, kératose 60,6(20)
pilaire, kératose actinique, kystes...)
Neéoplasiquegkérato-acanthomes, 15,2 (5)
carcinomes épidermoides)
Erythémes noueux 31
Grains de millium 9,1 (3)
Photosensibilité 36,3(12)

Grade 1 33,3 (11)

Grade 2 31
Syndrome Main Pied 60,6(20)

Grade 1 33,3 (11)

Grade 2 24,2 (8)

Grade 3 3(1) 3T 3T
Modifications du systéme pileux :
Alopécie(grade 1) 21,2 (7)
Transformation des cheveuxtexture, 6,1 (2)
couleur)
Dépigmentation cils/sourcils 3(1)
Chute des poils du corps 15,2 (5)
Hypertrichose 3(1)
Atteintes des ongles 12,1 (4)
Mucite (grade 2) 31
Sécheresse buccal@rade 1) 6,1 (2)

* T : Temporaire
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6.2.2 Relevé a partir des réponses des patient® @R
L’'analyse des symptbmes rapportés par les patants la premiére partie de I'lPQ-R a
conclu a une augmentation significative du nombmgyen de symptdbmes dermatologiques
ressentis entre JO et M3 (p<.001, Test de Friedmandifférence qualitativement la plus

marquée étant de JO a M1 (se reporter a la figure 4)

Figure 4. Evolution du nombre de symptdémes dermatobiques rapportés (IPQ-R) : moyenne, médiane et
maximum a chacune des évaluations

@ Moyenne

& Médiane

Nombre de symptémes dermatologiques

0 . ; : :
Jo (n=32) M1 (n=31) M2 (n=28) M3 (n=29)

La comparaison des patients selon leur sexe, lgeiroé leur état civil n'’a montré aucune
différence significative du point de vue du nombmeyen de symptdomes dermatologiques
rapportés a chacune des quatre évaluations, comnserdévolution globale au cours du
temps. Une différence associée au site est en chgaressortie : le hombre moyen de
symptomes dermatologiques ressentis a M2 était sr@levé chez les patients atteints d’'un
cancer cutané par rapport aux patients atteintsedautre forme de cancer (1,68 vs. 3,44 ;
p<.05) [Test de Mann-Whitney].

En termes de corrélation [Rhd6 de Spearman], noossawrouvé une association positive
significative entre la séveérité du rash cutané et nombre moyen de symptomes
dermatologiques ressentis a M1 (Rhé = .452, p<éd5a M3 (Rhdé = .455, p<.05), mais
aucune association avec la sévérité de la photibdédsou du syndrome main-pied
(gradation médicale).
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Les figures 5, 6 et 7 détaillent la fréquence dafimn de chacun des symptémes
dermatologiques listés dans la premiére partie’l@QiR aux quatre temps d’évaluation
(items 18 a 27).

Nous avons qualitativement noté des différencegotliéion selon les symptémes considérés.
Ainsi la proportion de patients touchés par des lprobs de démangeaison, de sécheresse
cutanée, d’éruption acnéigue ou de crevasses,emtaton niveau le plus élevé a M1l
(augmentation significative entre JO et M1, p<.08st de Wilcoxon), puis a eu tendance a
léegerement diminuer entre M1 et M2, et a se stiilide M2 a M3. En revanche, la
proportion de patients concernés par des probléapalaires ou d’inflammation palmo-
plantaire a régulierement continué d’augmentereed® et M3, avec un accroissement
particulierement important et statistiquement dgigatif entre JO et M1 (p<.05, Test de
Wilcoxon). Les évolutions de fréquence concernastdymptomes affectant les ongles et la
pousse des poils sont ressorties comme non sigtivies d’'un point de vue statistique ; nous

avons néanmoins qualitativement remarqué une teadah@ugmentation.

Figure 5. Fréquence d’apparition des symptdmes cuteés durant les trois premiers mois de traitement pa
thérapie ciblée (IPQ-R — report patients)
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Significativité des évolutions : * p<.05 ; ** p<.Q¥** p<.001

Les hommes et les femmes ont été atteints pareiieble de ces symptdmes dans des
proportions tres similaires, a I'exception du rasiané qui a davantage touché les femmes
que les hommes (augmentation du nombre de pat@msernés significativement plus

importante pour les femmes que pour les hommes &fitret M3, p<.05).
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Les patients suivis pour un mélanome ont perdwsleheveux en plus grand nombre a M3
gue les patients soignés pour une autre patho{pgi€1, Test du Chi-deux, avec recours a la

méthode Monte-Carlo) différence attribuable a la différence de tragatranticancéreux.

Figure 6. Fréquence d'apparition des modificationslu systéme pileux durant les trois premiers mois de
traitement par thérapie ciblée (IPQ-R — report patients)
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Significativité des évolutions : * p<.05 ; ** p<.Q?** p<.001

Les patients suivis pour un cancer non cutané @nplés nombreux que les patients atteints
d’'un mélanome a rapporter des crevasses (p< .0%)neuinflammation des ongles a M2

(p<.01, Test du Chi-deux, avec recours a la méthddete-Carlo)- différence attribuable a la

différence de traitement anticancéreux.

Figure 7. Fréquence d’apparition des modificationgles ongles et de la peau des mains/pieds durant les
trois premiers mois de traitement par thérapie cibée (IPQ-R — report patients)
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Significativité des évolutions : * p<.05 ; ** p<.Q?** p<.001

102



6.3 Incidence des symptémes dermatologiques surdaalité de vie

La figure 8 représente I'évolution du score moyemaQI entre JO et M3.

Les analyses menées en longitudinal ont montréleseore moyen au DLQI a augmenté
significativement entre JO et M1 (p<.05, Test delc@kon), en atteignant une valeur
maximale de 4,84, puis est resté relativement igeatentre M1, M2 et M3 (variations non
significatives). L'impact des symptdmes dermatajogis sur la qualité de vie s’est donc
globalement maintenu a un niveau faible au coussta®s premiers mois de traitement par

thérapie cibléee.

Figure 8. Evolution du retentissement des symptomesitanés sur la qualité de vie (DLQI)

0 JO (n=32)
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Score moyen

Temps

Significativité des évolutions : * p<.05 ; ** p<.Q?** p<.001
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Considérés a partir des seuils de significativétémus par la littérature (Hongbo et al., 2005),
les résultats au DLQI ont révélé (se reporterfglae 9) :
- d’une part qu’'une majorité de patients témoignaiindretentissement des toxicités
cutanées sur leur qualité de vie des M1,
- que d’autre part le nombre de patients concerradisrgaximum a M1 et M2,
- enfin que cet impact demeurait modéré a important pius de 30% des patients
entre M1 et M3 (38,7% a M1, 32,2% a M2 et 37,9%3.M
Les évolutions observées dans la répartition deSerpa par seuil sont ressorties
statistiguement non significatives [Test de Friedma

Figure 9. Evolution de 'intensité de I'impact dessymptdmes cutanés (DLQI)
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L’analyse des résultats par domaine (Finlay et Ki&84) a mis en évidence que le ressenti
physique, les activités quotidiennes et les loigiraient été le plus fortement affectés par la
survenue des symptomes cutanés (se reporter gui@ fl0). Cependant, les scores moyens
sont toujours restés inférieur a 1 (« un peu »)guwecorrespond a un impact jugé de faible
intensité par les patients.

Parmi les évolutions observées, seule la majoraties scores moyens des catégories
« symptbmes et ressenti » entre JO et M1, « agsivguotidiennes » entre JO et M2 et

« loisirs » entre JO et M1, est ressortie statistigent significative (p<.05) [Test de

Wilcoxon].
Figure 10. Evolution des scores moyens par domaia@ DLQI
(scores rapportés sur une échelle allant de 0 a 3)
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Significativité des évolutions : * p<.05 ; **p<.01

Analyses différentielles

- Sexe: atteinte de la qualité de vie significativemehis importante chez les femmes que
chez les hommes a M2 (score moyen de 6,33 vs. 2s6@5) [Test de Mann Whitney) ;

- Etat civil : absence de différence significative ;

- Site: absence de différence significative ;

- Type de symptébme dermatologigue présermteinte de la qualité de vie significativement

plus prononcée a M1 pour les patients ayant dépélopm rash cutané par rapport a ceux qui
n'ont pas présenté ce type de symptdomes (score mdge6,86 vs. 3,18, p<.01), plus

prononcée aussi pour les patients ayant rappostié@mangeaisons a M1 (7,14 vs. 2,94, p<.
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01) et a M3 (7,8 vs. 2,95, p<.05) par rapport axagui n’en ont pas signalés [Test de Mann-
Whitney].

Analyses corrélationnelles

Le score au DLQI était positivement corrélé au nanbe symptdmes dermatologiques
ressentis & M1 (p<.01), a la sévérité du rash éudaM1 (p<.001M2 (p<.01) et M3 (p<.01),
ainsi qu’'a la séveérité de la photosensibilité a(jgkd.05 et M3 (p<.01) [Rho de Spearman] (se

reporter aux tableaux 6 et 7).

Tableau 6. Corrélations entre nombre/sévérité desymptémes dermatologiques et atteinte de la qualitde
vie (DLQI) — analyses transversales

Atteinte de la qualité de vie (score DLQI)

Jo M1 M2 M3
Nombre de symptémes dermatologiques 336 502 233 110
rapportés (IPQ-R) ' ' ' '
Sévérité des symptdbmes dermatologiques
(gradation médicale)
. .288 .598*** .596** .536**
Rash cutané
A .352 275 .002 .198
Syndrome main-pied
Photosensibilité 072 439 239 78

Significativité des corrélations : * p<.05 ; ** @34 ; *** p<.001

Tableau 7. Corrélations entre les variations du sge moyen au DLQI et les variations du nombre de
symptémes dermatologiques ressentis (IPQ-R) — analys longitudinales

Variation du score au DLQI  Variation du score au DLQI

de JOaM1 de M1 a M3
Variation du nombre moyen de
symptdmes dermatologiques rapportés
Jo—M1 291
M1—M3 029

Significativité des corrélations : * p<.05 ; ** @ ; *** p<.001
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6.4 Effets secondaires dermatologiques et état psyatogique

6.4.1 Etude des résultats obtenus au POMS
Les figures 11 a 15 présentent I'évolution des exanoyens entre JO et M3 aux sous-
dimensions émotionnelles du POMS : anxiété, coléomfusion-perplexité, dépression et
détresse émotionnelle globale. Pour en facilitextdrprétation, les scores bruts ont été
rapportés a une échelle allant de 0 a 4, corresporida@elle proposée aux patients pour

répondre a chacun des items.

L’ensemble de ces scores se situaient tres enwes®ola moyenne, témoignant d’un faible
niveau d'anxiété, de colére, de confusion-perpéexitle dépression et de détresse

émotionnelle globale, quel que soit le temps d'éaabn considéré.

= EVOLUTION DU SCORE MOYEN D’ANXIETE _ (figure 11)

- Diminution significative du score moyen d’anxiéte JO a M1 (p<.01) [Test de Wilcoxon] ;

- Stabilité du score moyen d’anxiété entre M1 et(M&iations non significatives).

Figure 11. Evolution du score moyen d’anxiété
(score POMS rapporté sur une échelle de 0 a 4)
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3 ) *K O ML (n=29)
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a 108 q10p 112 B M3 (n=28)

Anxiété

Significativité des évolutions : * p<.05 ; ** p<.01

Analyses différentielles

Absence de différence significative quel que seiséxe, I'état civil, le site du cancer ou le

type de symptdme dermatologique présenté.
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Analyses corrélationnelles

a) Transversales

Absence de corrélation significative avec les \@ea dermatologiques retenues.

b) Longitudinales
Absence de corrélation significative entre les ateohs du score moyen d’anxiété et les

variations des variables dermatologiques retenues.

= EVOLUTION DU SCORE MOYEN DE COLERE _(figure 12)

- Diminution significative du score moyen de colezatre JO et M1 (p<.05) [Test de
Wilcoxon] ;

- Stabilité du score moyen de colere entre M1 et(%Biations non significatives).

Figure 12. Evolution du score moyen de colére
(score POMS rapporté sur une échelle de 0 a 4)
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é ) O M1 (n=28)
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Colere

Significativité des évolutions : * p<.05 ; ** p<.01

Analyses différentielles

- Absence de différence significative quel que Epgexe et le site du cancer ;

- Etat civil : différence significative d’évolution du score delére de M1 a M3 entre les
patients célibataires (augmentation moyenne de @@ats) et les patients en couple
(diminution moyenne de 0,49 points) (p<.05) [TestMann-Whitney] ;
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- Type de symptéme dermatologigue présentdiminution significativement moins

importante du score de colére de JO a M1 pourdésmis ayant développé un rush cutané a
M1 (diminution moyenne de 0,01 points) par rap@odeux qui sont restés indemnes de ce

symptéme (diminution moyenne de 0,34 points) (px[UBst de Mann-Whitney].

Analyses corrélationnelles

a) Transversales
Absence de corrélation significative avec les \@éa dermatologiques retenues.

b) Longitudinales

Corrélation positive et significative entre lesiafions du score moyen de colere et du score
moyen au DLQI entre JO et M1 (Rh6 = .463, p<.09)dRle Spearman].

= EVOLUTION DU SCORE MOYEN DE CONFUSION-PERPLEXITE _ (figure 13)

Absence de variation significative, globale stadilu score moyen de confusion-perplexité.

Figure 13. Evolution du score moyen de confusion-paexité
(score POMS rapporté sur une échelle de 0 a 4)
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0

Perplexité

Significativité des évolutions : * p<.05 ; ** p<.01

Analyses différentielles

- Absence de différence significative quel que $oisexe, le site du cancer et le type de

symptome dermatologique présenté ;
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- Etat civil : score de confusion-perplexité significativemgluis élevé a M3 pour les patients
célibataires (moyenne de 1,13) par rapport auweptgien couple (moyenne de 0,64) (p<.05)
[Test de Mann-Whitney].

Analyses corrélationnelles

a) Transversales

Absence de corrélation significative avec les \@ea dermatologiques retenues.

b) Longitudinales

- Corrélation positive et significative entre leariations du score moyen de confusion-
perplexité de JO a M1 et la sévérité du rash cuig@hé = .437, p<.05) [Rh6 de Spearman] ;

- Corrélation positive et significative entre leariations du score moyen de confusion-

perplexité de JO a M1 et 'age (Rh6 = .410, p<[6%)6 de Spearman].

= EVOLUTION DU SCORE MOYEN DE DEPRESSION (figure 14)

Absence de variation significative, globale staditiu score moyen de dépression.

Figure 14. Evolution du score moyen de dépression
(score POMS rapporté sur une échelle de 0 a 4)
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Dépression

Significativité des évolutions : * p<.05 ; ** p<.01

Analyses différentielles

- Absence de différence significative quel que Epgtexe, I'état civil et le site du cancer ;
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- Type de symptdéme dermatologique présemtiférence significative d’évolution du score

de dépression de M1 a M3 entre les patients aymyorté une chute des cheveux a M1
(augmentation moyenne de 0,28 points) et ceux nigyas signalé ce symptdme (diminution
moyenne de 0,16 points) (p<.05) [Test de Mann-Véyikn

Analyses corrélationnelles

a) Transversales

Absence de corrélation significative avec les \@éa dermatologiques retenues.

b) Longitudinales
Absence de corrélation significative entre lesatawns du score moyen de dépression et les

variations des variables dermatologiques retenues.

» EVOLUTION DU SCORE MOYEN DE DETRESSE EMOTIONNELLE _ (figure 15)
Diminution significative du score moyen de détressmtionnelle entre JO et M3 (p<.05).

Figure 15. Evolution du score moyen de détresse étimmnelle globale
(score POMS rapporté sur une échelle de 0 a 4)
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Détresse émotionnelle

Significativité des évolutions : * p<.05 ; ** p<.01

Analyses différentielles

- Absence de différence significative quel que $oisexe, le site du cancer et le type de

symptome dermatologique présenté ;
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- Etat civil : différence d’évolution significative du score détresse émotionnelle de M1 a
M3 entre les patients en couple (diminution moyedaed,24 points) que pour les patients

célibataires (augmentation moyenne de 0,22 pojptsP5) [Test de Mann-Whitney].

Analyses corrélationnelles

a) Transversales

Absence de corrélation significative avec les \@ea dermatologiques retenues.

b) Longitudinales
Absence de corrélation significative entre les atésns du score moyen de détresse

emotionnelle et les variations des variables destogiques retenues.

6.4.2 Etude des résultats obtenus au BDI-II
L’évolution du score moyen au BDI-1l et de la répeam des patients selon les seuils de
significativité retenus par la littérature (Beckakt 1996) est représentée par les figures 16 et
17.
Le score moyen, relativement stable dans le tempsyjours été sous le seuil de 14, ce qui
témoignait globalement d'une absence de symptoogitol dépressive parmi notre

échantillon de patients.

Figure 16. Evolution du score moyen au BDI-II

B oR R
N OO
.

el
O R N W
Lo

O Jo (n=32)
O M1 (n=31)
@ M2 (n=27)
O M3 (n=29)

Soore noyen

OFRP N WHMOUO N OO
T T T T N R N

BDI

Significativité des évolutions : * p<.05 ; ** p<.01
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L’analyse de la dispersion des patients selondegissde significativité a montré que moins
de dix pour cent d’entre eux présentaient une symatologie dépressive légere a M1 et M2,
et que si cette proportion atteignait vingt pountce M3, cette augmentation ne ressortait pas

comme significative d’'un point de vue statistiqliegt de Friedman].

Figure 17. Evolution de la dispersion des patientselon les seuils significatifs retenus pour détermer
l'intensité de la symptomatologie dépressive au BEI
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Significativité des évolutions : * p<.05 ; ** p<.01

Analyses différentielles

Absence de différence significative quel que smiséxe, I'état civil, le site du cancer ou le

type de symptdome dermatologique présente.

Analyses corrélationnelles

a) Transversales
Corrélation positive et significative entre le sedotal au BDI-II et la sévérité du rash cutané
a M2 (Rho = .538, p<.01) [Rh6 de Spearman].

b) Longitudinales
Corrélation positive et significative entre la \aion du score total au BDI-Il de M1 a M3 et
la sévérité de la photosensibilité a M3 (Rh6 = .38505) [Rh6 de Spearman].
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6.5 Effets secondaires dermatologiques et image darps

La maniére dont les patients percevaient leur cetrges variations au cours du temps ont été
approchées a l'aide des scores suivants : scomatilfaction corporelle (QIC), scores de
fatigue évalué a partir du POMS et du FA-13, sdereigueur du POMS. Les figures 18 a 21
refletent I'évolution de ces différentes mesuresurPen faciliter I'interprétation, les scores
bruts ont systématiquement été rapportés a I'éelpetiposée par le questionnaire lui-méme,
soitde 1 a 5 pour le QIC et de 0 a 4 pour le POMEd a 4 pour le FA-13.

Dans I'ensemble, les patients ont rapporté satesfaction corporellelégérement supérieure
a la moyenne et ce de maniére stable dans le tempations non significatives).

Figure 18. Evolution du niveau de satisfaction corprelle (QIC)
(score moyen rapporté sur une échelle de 1 a 5)

0 J0 (n=22)
O ML (n=23)
B M2 (n=22)
B M3 (n=22)

Score moyen
w

Qlc

Significativité des évolutions : * p<.05 ; ** p<.01

L’analyse globale et qualitative des réponses auwhdes 19 items du QIC a fait émerger une
image du corps relativement valorisée qui se carnacit principalement par les aspects
suivants (se reporter a I'annexe 15) :

- bien que percu comme plutbt en « mauvaise saritém (), le corps est aussi resté
aux yeux d’'une majorité « jeune, résistant » (itelset 16) et relativement « énergique »
(item 19) ;

- le corps est demeuré pour les patients un élénefdwd personne qui pouvait sans
crainte étre soumis a I'épreuve du regard de kautonservant ses capacités de séduction
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(items 2 et 15 : « physiquement attirant », « §uei»), sans soulever de complexe (items 5, 8,
12 et 18, «pur-propre », « quelque chose que ttarche, que 'on montre et que l'on
regarde ») ;

- le corps a gardé son expressivité (items 6, 9 ekEkprimant I'audace », « tendre-
chaleureux », « expressif »), en reflétant uneagestsérénité (items 7, 10 et 13, « plein »,

« exprimant I'apaisement », « calme-serein ») etahtentement (item 17 « joyeux »).

Analyses différentielles

- Absence de différence significative quel que bétat civil, le site du cancer ou le type de
symptéme dermatologique présente.
- Sexe: score de satisfaction corporelle significativamsupérieur a M2 chez les hommes

par rapport aux femmes (score moyen de 3,42 v8, @Q05) [Test de Mann-Whitney].

Analyses corrélationnelles

a) Transversales

- Corrélation significative et négative entre lifaction corporelle et le score du DLQI & JO
(Rh6 =-.527, p<.05) [Rho de Spearman] ;

- Corrélations significatives et positives entre krores des items 5 (corps percu comme
impur, Rhé = .607, p<.001), 11 (corps percu comime expressif, Rho = .451, p<.05) et le
nombre de symptémes dermatologiques ressentis &tvEntre le score de I'item 19 (corps
percu comme non énergique, Rhé = .539, p<.01) mbhebre de symptdémes dermatologiques
ressentis a M3 [Rho de Spearman] ;

- Corrélations significatives entre les scoresitias 2 (corps percu comme non attirant, Rho
= .398, p<.05), 3 (corps percu comme source deatsdplRhé = .730, p<.001), 14 (corps
percu comme jeune, Rhé =-.507, p<.01) et le saoM@l®)| a M1 [Rhé de Spearman].

b) Longitudinales
Absence de corrélation significative entre les atiohs de la satisfaction corporelle et les

variations des variables dermatologiques retenues.
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Le niveau ddatigue est apparu au POMS (figure 19) comme au FA-13i&g0) trés en-
dessous de la moyenne, en restant quasiment idengeqtre JO et M3 (variations non

significatives).

Figure 19. Evolution du score moyen de fatigue mes: par le POMS
(score rapporté sur une échelle de 0 a 4)

4
3 i

c O JO (n=29)
[

2 5 O M1 (n=30)
=

o @ M2 (n=26)
<§ o M3 (n=27)

POMS Fatigue

Significativité des évolutions : * p<.05 ; ** p<.01

Figure 20. Evolution du niveau de fatigue mesuré pde QLQ-FA13
(score moyen rapporté sur une échelle de 1 a 4)
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Significativité des évolutions : * p<.05 ; ** p<.01
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Analyses différentielles

- Absence de différence significative quel que Epgtexe et le site du cancer ;

- Etat civil : différence significative d’évolution du score thtigue (POMS) de M1 & M3
entre les patients célibataires (augmentation maye€ker0,34 points) et les patients en couple
(diminution moyenne de 0,27 points) (p<.05) [TestMBnn-Whitney] ;

- Type de symptéme dermatologique présemtiférence significative d’évolution du score

de fatigue (POMS) de M1 a M3 entre les patientspkagents ayant rapporté une chute des
cheveux a M3 (augmentation moyenne de 0,27 poeit€eux n’ayant pas eu ce type de

symptome (diminution moyenne de 0,34 points) (px[UBst de Mann-Whitney].

Analyses corrélationnelles

a) Transversales
Absence de corrélation significative avec les \@eéa dermatologiques retenues pour les

deux scores de fatigue.

b) Longitudinales
Absence de corrélation significative entre les ataons des deux scores de fatigue et les

variations des variables dermatologiques retenues.
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Le niveau devigueur (figure 21) est toujours demeuré en dessous dmdgenne, sans

variation significative.

Figure 21. Evolution du score moyen de vigueur mesé par le POMS
(score rapporté sur une échelle de 0 a 4)
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Significativité des évolutions : * p<.05 ; ** p<.01

Analyses différentielles

Absence de différence significative quel que smiséxe, I'état civil, le site du cancer ou le
type de symptdme dermatologique présenté.

Analyses corrélationnelles

a) Transversales
Corrélation négative et significative entre la sé@eéde la photosensibilité et le score de
vigueur a M1 (Rhé = -.467, p<.05) [Rhé de Spearman]

b) Longitudinales
Absence de corrélation significative entre lesatawns du score de vigueur et les variations

des variables dermatologiques retenues.
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Le rapport des patients a leur corps a égalemérapgiroché au moyen de questions créées
spécifiguement pour les besoins de I'étude. Nouympadons a travers la figure 22 les
réponses aux items 1, 2, 3 et 8 qui interrogedgsnpatients sur leutitudes corporelles
habituelles Les figures 23 et 24 présentent par ordre dé&aptdes parties du corps les plus

appréciées des patients (item 4) et celles lesgartgculierement soignées (item 5).

Trente-huit pour cent des patients ont affirmé gropeaucoup, voire énormément d’attention
a leur santé. L'apparence physique comptait au snainpeu pour 'ensemble des répondeurs,
de beaucoup a énormément pour la moitié. Le cdgisabjet de soins pour plus de 90% des
patients, méme si ces soins étaient pour une rt@jassez minimes. Si pres de 20% des
patients ont déclaré étre relativement détachésedard d’autrui, environ 40% ont au
contraire attesté que ce regard comptait un peuwe; mé@me proportion a qualifie de

« beaucoup » a « énormément » I'importance quegard avait.

Figure 22. Attitudes habituelles a I'égard de la s&é, du corps, et du regard d’'autrui (items 1, 2, &t 8)

Proportion de patients
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Le visage, les mains et les cheveux étaient lesepadu corps les plus appréciées et les plus
soignées par les patients. Si la peau est égalaappatue comme une des parties du corps les
plus appréciées, elle a en revanche été citée cootnje¢ de soins par moins de 5% des

patients (figures 23 et 24).

Figure 23. Parties du corps les plus appréciées pardre décroissant

Indiquez les parties du corps que vous appréciez le plus chez vous
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Figure 24. Parties du corps les plus soignées patdoe décroissant

Indiquez les parties du corps dont vous prenez le p  lus soin
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Les figures 25 et 26 correspondent aux deux iteonspt sur les difficultés éventuelles a se
regarder nu(e) ou dans le miroir, questions poséeton deux perspectives :

« habituellement » (item 6 et 7) et « au coursqiesze derniers jours » (items 2 et 3).

Figure 25. Difficulté & se regarder nu(e), « habitellement » (H) et & chaque temps d’évaluation (JO-8)

Avez-vous eu du mal a vous regarder nu(e) ?
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La proportion de patients ayant déclaré avoir défguliés a se regarder nu(e) est ressortie
comme trés similaire a celle ayant signalé avosr difficultés a se regarder dans le miroir, en
en concernant environ quarante pour cent des pati€es proportions semblent étre restées
au cours du temps tres proches du contexte repieabitiellement » et globalement stables
(figures 25 et 26).

Figure 26. Difficulté a se regarder dans le miroirg habituellement » (H)
et a chaque temps d'évaluation (JO-M3)
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Le graphique 27 rend compte de I'évolution du nivede préoccupations relatives a
'apparence physique au cours du temps (item 1 rtiepa au cours des quinze derniers
jours »).

Le niveau de préoccupations relatives a I'appar@hgsique était tres variable d’'un patient a
un autre (figure 27). Le nombre de données mangeantet item n’a pas permis de préciser
I'évolution du niveau moyen ; I'impression d’augnetion a M2 par rapport a JO n’a ainsi
pas pu étre statistiquement vérifiée et confirmidéeus avons relevé a M1 une corrélation
positive et significative entre I'age et linteréitles préoccupations relatives a I'apparence
physique (Rho = .483, p<.05).

Figure 27. Evolution du niveau de préoccupations paapport a 'apparence physique (échelle de 0 a 30
moyenne, minimum-maximum.
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6.6 Effets secondaires dermatologiques et relatioseciales

La figure 28 rend compte de I'évolution du scoreyero pour la dimension « relations
interpersonnelles » du POMS. Les patients ont tgn&dune ouverture aux autresd’un
niveau légerement supérieur a la moyenne et ceatgene relativement stable au cours du

temps (variations non significatives).

Analyses différentielles

Les analyses effectuées selon l'état civil, le gite cancer et le type de symptdmes
dermatologiques présentés n’'ont montré aucuneréifé@ significative en termes de score
moyen a cette dimension. Seule la variable du sekeessortie : il a été observé entre JO et
M1 une évolution significativement différente (ps)Centre les hommes et les femmes, les
premiers ayant globalement ressenti une moindrertune aux autres (diminution moyenne
de 0,26 points), alors que les secondes ont dansdimble rapporté une ouverture aux autres

plus importante (augmentation moyenne de 0,10 pojfest de Mann-Whitney].

Figure 28. Evolution du score moyen de la dimensioa relations interpersonnelles » du POMS
(score rapporté sur une échelle de 0 a 4)
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Significativité des évolutions : * p<.05 ; ** p<.01

Analyses corrélationnelles

a) Transversales
Absence de corrélation significative du score atrehs interpersonnelles » avec les variables

dermatologiques retenues.
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b) Longitudinales
Absence de corrélation significative entre les ataons du score «relations

interpersonnelles » et les variations des varialideshatologiques retenues.

Les figures 29 a 32 présentent les réponses densatoncernant lgéne ressentie dans
leurs relations socialedu fait de leur apparence physique (item 9 du tipuasaire sur les
attitudes corporelles habituelles, item 4 du qoesidire portant sur les attitudes corporelles

des quinze derniers jours) : « habituellement » &0, M1, M2 et M3.

Nous avons globalement constaté une stabilité ats chutemps de la proportion de patients
rapportant une géne sociale liee a leur apparehgsique et ce quelle que soit la sphere
relationnelle considérée (famille, réseau amiaalydil). Cette proportion s’est établie aux
environs d’'un tiers, avec moins de 10% des patiga#difiant par « beaucoup » leur niveau
de géne. Dans ce contexte, la problématique atterahimage corporelle nous est apparue
comme antérieure au traitement par thérapie ciele@on directement en lien avec la

survenue d’une toxicité cutanée.

Figures 29 a 32. Réponses a la question « Votre appnce physique est-elle actuellement/a-t-elle &iée
géne dans vos relations avec... »

Figure 29. Votre partenaire ? (26 patients en couple)
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Figure 30. Vos enfants ? (28 patients avec enfants)
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Figure 31. Vos amis ?
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Figure 32. Vos collégues de travail ? (17 patients ayant un emploi)
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6.7 Effets secondaires dermatologiques au regard slautres symptomes

Les effets secondaires dermatologiques associgaitament par thérapie ciblée s’intégraient
a tout un ensemble de symptémes, également listés ldgpremiere partie de I'lPQ-R (se

reporter a I'annexe 16 pour connaitre la fréquetemillée de chaque symptéme). Nous
faisons figurer sur la figure 33 I'évolution du nbra moyen de symptdomes ressentis
(symptbmes dermatologiques inclus), en indiquanteégent les minima et maxima pour

chacun des temps d’évaluation.

Le nombre moyen de symptémea augmenté significativement entre JO et M1 (p<[08st

de Wilcoxon], et plus globalement entre JO et M3@p%[Test de Friedman].

Figure 33. Evolution du nombre de symptdmes ressést(IPQ-R) : moyenne, minimum-maximum.

25

20 /

15 -

—a— Maximum
—s— Moyenne
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10
7.71 8,24

6,36

Nombre de symptdmes ressentis (IPQ-R)

JO (n=32) M1 (n=31) M2 (n=28) M3 (n=29)

La figure 34 rend compte de I'évolution de la prdjpor de symptdmes dermatologiques
(sommation des réponses aux 10 items spécifiqugppés dans la premiere partie de I'lPQ-
R) par rapport a 'ensemble des symptomes ress@aismation des réponses aux 34 items,
qui représentent la liste des symptdomes dans d@r)ei titre de comparaison, nous y avons
également fait figurer : la douleur (1 item), ldidae (1 item), les difficultés alimentaires (2

items : perte d'appétit et modification du gol®s Itroubles digestifs (4 items : nauseées,
vomissements, diarrhées, constipation) et les tesul sommeil (1 item) parce qu’ils sont

eégalement ressortis comme des symptomes fréquenmapgurtés (se reporter au schéma 35).

9 La hiérarchisation des symptdmes en fonction de impact sur les taches quotidiennes, le mordest
relations sociales n'a pas été incluse a la pradentdes résultats en raison du nombre de dorméaguantes,
trop important.
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Figure 34.

Evolution de la proportion relative desrincipales catégories de symptémes

(par rapport a la totalité des symptdomes rapportés)
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La proportion de symptébmes dermatologiques par ragpbensemble des symptoémes s’est
accrue de maniere significative entre JO et M2Q{pk.en passant de 12% a 36% [Test de Mc
Nemarl].

La figure 35 (page suivante) montre également comitaesymptomatologie dermatologique
a gagné en fréquence et en importance au coursrasspremiers mois de traitement en
comparaison des autres catégories de symptdmesybgaémes ont été classés selon leur

ordre de fréquence, les plus fréquents apparaisahis en haut du schéma.

Analyses différentielles

- Absence de différence significative quel que Eogexe, I'état civil et le site du cancer, pour
le nombre de symptémes ressentis ;

- Différence d’évolution observée selon le typesyeptome dermatologique présenté : la
présence d’'un syndrome main-pied a M1 s’associain@ augmentation du nombre de
symptdémes ressentis plus importante entre JO et (Mmentation moyenne de 4,9
symptdmes pour les patients touchés contre 0,4 eepatients indemnes, p<.05); les
patients rapportant un syndrome main-pied a M3samalé en moyenne 2,5 symptémes de
plus entre M1 et M3, alors que les patients indemm@& en moyenne vu leur nombre de
symptéme diminuer de 1,87 symptdmes durant la mgémmde (p<.05) [Test de Mann-
Whitney].

Analyses corrélationnelles

Plusieurs corrélations entre le nombre de symptiessentis et les variables émotionnelles,
corporelles ou encore relationnelles sont ressod@nme significatives, aussi nous avons

estimé important de les rapporter dans cette p@hé de Spearman].
a) Analyses transversales

Relevées a JO

- Corrélation positive avec ldveau de confusion-perplexit§POMS, Rhé = .473, p<.01) ;

- Corrélation positive avec laiveau de fatigue(POMS, Rh6 = .368, p<.05; FA13, Rho
=.580, p<.01) ;

- Corrélation négative avec kentiment d’ouverture aux autres (POMS, Rhé = -.370,
p<.05).
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Figure 35. Symptomes les plus fréquents a chacungeemps d’évaluation
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Relevées a M1

- Corrélation positive avec kore au DLQI (Rh6 = .370, p<.05) ;

- Corrélation positive avec laiveau de fatigue(POMS, Rh6 = .399, p<.05; FA13, Rho
=.515, p<.01).

Relevées a M2

- Corrélation positive avec kore au DLQI (Rh6 = .472, p<.05) ;

- Corrélation positive avec ldveau de confusion-perplexit§POMS, Rho = .580, p<.01) ;

- Corrélation positive avecititensité de la symptomatologie dépressivéBDI-Il, Rho
= 577, p<.01) ;

- Corrélation négative avec kentiment d’ouverture aux autres (POMS, Rhé = -.409,
p<.05).

Relevées a M3

- Corrélations positives avec les items sociawDl®I, 8 (géne dans les relations sociales,
Rho = .452, p<.05) et 9 (géne dans les relationsiedies, Rhé = .379, p<.05) — non
retrouvées avec le nombre de symptémes dermatokesgjiqu

- Corrélation positive avec ld@veau de confusion-perplexit§ POMS, Rh6 = .718, p<.05) ;

- Corrélation positive avec lasiveaux d'affects dépressifset dedétresse émotionnelle
(POMS, dépression, Rhdé = .471, p<.05; BDI-ll, Rh6.570, p<.01 ; POMS, détresse
emotionnelle, Rhé = .532, p<.01) ;

- Corrélation positive avec laiveau de fatigue(POMS, Rh6 = .643, p<.05; FA13, Rho
=.610, p<.01).

b) Analyses longitudinales

- Corrélation négative entre la variation du nomtgesymptémes ressentis etv&iation du
niveau d’'anxiété entre JO et MI(POMS, Rh6 = -.608, p<.01) ;

- Corrélation négative entre la variation du nomteesymptémes ressentis evéiation du
niveau de détresse émotionnelle entre JO et MPOMS, Rh6 = -.403, p<.05) ;

- Corrélation positive entre la variation du nombdeesymptomes ressentis etéiation du
niveau d’anxiété entre M1 et M3(POMS, Rh6 = .431, p<.05) ;

- Corrélation positive entre la variation du nombeesymptomes ressentis evéiation du
niveau de colere entre M1 et MZPOMS, Rh6 = .617, p<.01) ;

- Corrélation positive entre la variation du nombdessymptomes ressentis etéiation du
niveau de détresse émotionnelle entre M1 et MPOMS, Rhé = .479, p<.05) ;
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- Corrélation positive entre la variation du nombdeesymptomes ressentis etéiation du
niveau de fatigue entre M1 et M3POMS, Rh0 = .421, p<.05).

6.8 Effets secondaires dermatologiques et représatibns associées au traitement

Un des objectifs de notre étude était de savdiesreprésentations associées au traitement
pouvaient moduler I'impact des symptdmes dermatqlags sur la qualité de vie. Nous
avions notamment pour hypothese que le fait derrtds symptdomes dermatologiques a des
effets secondaires du traitement et I'impressicavaoir un traitement efficace aideraient a

mieux vivre les toxicités cutanées induites pathesapies ciblées.

Pour éprouver cette hypothése, nous nous sommesrtoés sur I'étude des deux variables
gu’étaient « la fréquence d’attribution des sympérdermatologiques au traitement » (soit le
rapport « nombre de symptdémes dermatologiques i@ssaa traitement / nombre total de
symptomes dermatologiques rapportés », établitir parla premiére partie de I'lPQ-R) et la
dimension « curabilité » de I'lPQ-R, en analysanir$ relations avec le retentissement des

symptémes dermatologiques sur la qualité de visunéeau moyen du DLQI.

Analyses descriptives

Le tableau 8 rassemble les évolutions au courstrdés premiers mois de traitement du

nombre moyen de symptémes dermatologiques rapppatekes patients et de la fréquence
avec laquelle ils les ont attribués a la maladieueau traitement dans la premiere partie de
I'lPQ-R.

Tableau 8. Fréquence d'attribution des symptomes dmatologiques
a la maladie vs. au traitement (IPQ-R)

JO (n=32) M1 (n=31) M2 (n=28) M3 (n=29)
Nombre moyen de symptomes 0.69 2.32 225 259
dermatologiques ressentis
Frequ_ence moyenne d’attribution 71.7% 93.5% 84.8% 93.1%
au traitement
I\:requence_ moyenne d’attribution 35% 21.4% 28.3% 37.2%
a lamaladie

Concernant la fréquence d’attribution causale gespdimes dermatologiques, la variation
des valeurs est ressortie comme statistiquementsigmificative. Néanmoins, nous avons

observé d’'un point de vue qualitatif :
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- d’'une part, que comparativement a JO, les patagtibuaient plus fréquemment leurs
symptdmes dermatologiques au traitement aprés uls awiprise et qu’'une tres grande
majorité continuait a établir ce lien au cours ohess suivants ;

- d'autre part, que la fréequence d’attribution desngipmes dermatologiques a la
maladie, aprés avoir diminué entre JO et M1, réauait au cours du temps pour finalement
dépasser sa valeur initiale ;

- enfin, que la frequence d’attribution des symptouhesnatologiques a la maladie était

loin d’étre nulle, concernant jusqu’a plus de teecing pour cent d’entre eux a JO et a M3.

La figure 36 représente I'évolution du score mogabli a partir des réponses données aux
items de la dimension «curabilité » de [I'PQ-R. sLeariations observées étaient
statistiqguement non significatives. La relativebgigé du score moyen autour d’une valeur de
3,6-3,8 témoignait de la présence dans l'esprit pasents de la représentation d'un

traitement efficace pour contréler la maladie.

Figure 36. Evolution du score moyen de la dimensioa curabilité » de I'lPQ-R
(score rapporté sur une échelle de 1 a 5)

0 JO (n=29)
O M1 (n=29)

@ M2 (n=25)
@ M3 (n=28)

Score moyen
w

Curabilité

Significativité des évolutions : * p<.05 ; ** p<.01

Analyses différentielles

Absence de différence significative quel que smiséxe, I'état civil, le site du cancer ou le
type de symptdome dermatologique présenté, concefatnbution causale des symptémes

dermatologiques ou la dimension « curabilité ».
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Analyses corrélationnelles

En ce qui concernait les liens entre « frequena#rdiution des symptdmes dermatologiques
au traitement » (IPQ-R) et atteinte de la qualéévig (DLQI), nous avons uniquement trouvé
une corrélation significative a JO, soit au mondt’instauration du traitement (Rhé = .734,
p<.05). Nous tenions a souligner qu'aucune coig#latn’était ressortie comme
statistiqguement  significative entre la «frequena#attribution des symptémes

dermatologiques a la maladie » (IPQ-R) et I'ateith la qualité de vie (DLQI).

Nous avons trouve une corrélation négative et Bagitive a M1 (Rhoé = -.377, p<.05) et a M3
(Rhé = -.426, p<.05) entre le score au DLQI, sttteinte de la qualité de vie, et la
dimension « curabilité » de I'lPQ-R qui reflétditripression que le traitement contrdlait ou
non la maladie. Ainsi, plus I'atteinte de la qualite vie était élevée a M1 et a M3, plus les
patients avaient I'impression que leur traitementcoatrolait pas la maladie. Ce résultat
pouvait étre aussi interprété de la maniére suévaptus les patients avaient I'impression que
leur traitement ne contrblait pas la maladie a M%& eV3, plus ils estimaient importante

I'atteinte de leur qualité de vie par les symptémesnatologiques.

Il est & noter que nous n'avons pas retrouvé déautorrélations significatives entre le score
du DLQI et les autres dimensions de I'lPQ-R, ad@&ption du « contrdle interne » a M2 (Rho
= -.437, p<.05) et de la « cohérence » a M3 (Rh&6G8 p<.01).

La dimension curabilité était uniguement associée #age a M2 de maniére positive (Rho
= .398, p<.05).

Enfin, nous n’avons retrouvé aucune corrélationnifigative entre «la fréquence
d’attribution des symptédmes dermatologiques auemant » et la dimension « curabilité »,
ce qui semblerait signifier que le fait d'attribuBorigine des symptébmes cutanés au
traitement par thérapie ciblée ne serait pas assotidée de son efficacité, de sa capacité a

contrdler la maladie (symptdme non interprété corsigee d’efficacité).
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Chapitre VII : Discussion des résultats issus des questionnaires

La partie quantitative visait a éprouver notre thiggse principale et notre premiéere hypothése
secondaire. Ainsi I'objectif était de définir I'amitpde des changements observés a la
survenue des effets secondaires dermatologiquessigglement dans le domaine de l'état
émotionnel, de I'image corporelle et des interactisaciales. Le but poursuivi était aussi de
vérifier I'existence de liens significatifs entreprésentations des symptdmes cutanés et
représentations du traitement (considéré sousléaag son action et de son efficacité) et de
mettre a jour une éventuelle influence de ces éisneprésentationnels dans la maniere de

réagir psychologiquement a I'apparition des toggitutanées.

Voici de fagon résumeés les principaux résultatsette partie quantitative. Il s’agit ici d’'une
premiere étape d'interprétation et de mise en petisge a la lumiére des données
scientifiques existantes ; cette réflexion seraisegpour étre approfondie dans le cadre de la
discussion générale, a partir notamment des infiioma complémentaires apportées par

I'analyse des entretiens.

L’analyse des questionnaires s’est concentrée esirdbnnées issues d’'un échantillon de
trentre-trois patients suivis au cours de leursstpgemiers mois de traitement par thérapie
ciblée. Durant cette période, quatre-vingt-quatqraer cent d’entre eux ont présenté un ou
plusieurs symptome(s) dermatologique(s), dontdemés les plus fréquentes ont été un rash
cutané, un syndrome main-pied, une photosensitidisaou encore une modification
capillaire. L'intensité de ces symptdmes a nécgssie diminution de dose pour douze pour
cent des patients et/ou une interruption tempordiretraitement pour quinze pour cent;
I'incidence des toxicités cutanées sur le déroufdgrde traitement a ainsi été comparable en
termes de fréquence a celle généralement citéelddit®rature (8-17% - Lacouture, 2006 ;
Wagner et al., 2013).

7.1Qualité de vie et symptémes dermatologiques

Le retentissement global de ces symptomes sur lortaet les activités au quotidien des

patients est resté en moyenne a un niveau fadgerésultat rejoint les conclusions générales
de douze études de référence dans le domaine depidsciblées (Andreis et al., 2010 ;

Boers-Doets et al.,, 2013 ; Charles et al., 201Golgeman et al., 2011 ; Joshi et al., 2010 ;
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Huggins et al., 2008 ; Lacouture et al., 2008 ;diagre et al. 2010 ; Molinari et al., 2005 ;
Osio et al., 2009 ; Wagner et Lacouture, 2007 hérgpoon et al., 2008).

L’impact sur les conditions de vie a toutefois iatt@ine intensité de modérée a importante
pour pres de quarante pour cent des patients aumigr et troisieme mois de traitement, ce
qui représente une proportion nettement supériawrelles trouvées dans les recherches de
Osio et al. (2009) et Grande et al. (2013), égattraétablies a partir du DLQI, méme si la
comparaison trouve rapidement certaines limites premiere étude rétrospective portait
notamment sur deux fois moins de sujets, la seconddgré une durée d’évaluation
comparable (trois mois), intégrait la prescriptiystématique d’un traitement dermatologique

préventif.

Les spheéres les plus touchées ont été le ressamdomsel, avec I'apparition de sensations
génantes, voire douloureuses de démangeaisonds/bullures, ainsi que la réalisation des
activités domestiques et de loisirs, qui est devemmgrainte et s’est complexifiée. L'atteinte
physique a donc été prédominante comme dans ldetle Andreis et al. (2010), Boers-
Doets et al. (2013), Coleman et al. (2011), Huggithsl. (2008), et Wagner et Lacouture
(2007).

L’atteinte de la qualité de vie est ressortie damise étude plus forte chez les patients ayant
développé un rash cutané, un prurit ou une photiskés en particulier aux premier et
troisieme mois de traitement. Une corrélation digaiive entre la séveérité du rash cutané et
son impact sur la qualité de vie a déja été rappgrarr Joshi et al. (2010) et Witherspoon et al.
(2008). Nous n’avons en revanche pas retrouvé cefme corrélation pour le syndrome
main-pied, comme l'avaient signalé Huggins et 2008) et Sibaud et al. (2011), a partir
cependant d’échantillons aux caractéristiques miffties du notre, soit parce que de plus
petite taille, soit parce que incluant traitemegpas chimiothérapie et/ou par thérapie ciblée

sans distinction.

La différence est aussi trés certainement attriuabla sensibilité de I'instrument employé
dans notre étude : sans précision donnée au pi&aled « problemes de peau » auxquels la
consigne du DLQI fait référence s’apparentent skmge pour les patients davantage au rash
cutané qu’au syndrome main-pied ; or les équipesidggins (2008) et de Sibaud (2011)
avaient spécifiquement axé leurs investigationdegiconséquences du syndrome main-pied,
donc possiblement adapté l'intitulé des outilsisds (Skindex-16 et/ou DLQI). Néanmoins,

le retentissement du syndrome main-pied sur laitgudé vie nous a semblé indirectement
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apparaitre a travers l'augmentation associée arésemce du nombre total de symptémes
ressentis, en particulier au premier et au troisiemois de traitement, sachant que les
analyses menées en transversal ont révélé unriea la somme des symptdmes ressentis et

le score au DLQI (M1, M2, items sociaux a M3).

7.2 Etat émotionnel et symptdmes dermatologiques

Quel que soit le temps d’évaluation, les patientsti@s majoritairement témoigné de niveaux
d’anxiété, de colere et de tristesse bas, en cengeuavec I'absence de symptomatologie
dépressive ou de détresse émotionnelle avéréerditentent a ce que nous attendions et a ce
qui a été souligné par la littérature (Andreislgt2010 ; Coleman et al., 2011 ; Huggins et al.,
2008 ; Joshi et al., 2010 ; Wagner et Lacoutur®720Witherspoon, 2008), nous n’avons
donc pas constaté de perturbation de I'état émmelosvec I'apparition des effets secondaires

dermatologiques.

Sur le plan émotionnel, les changements observésost essentiellement limités a une
diminution de I'anxiété et de la colere durant terpier mois de traitement, ainsi qu'a une
atténuation progressive de la détresse émotionaglieours des trois mois, a un niveau déja
tres bas a linstauration du traitement. A premienge, ces évolutions trouvent tres
probablement une explication dans le soulagemenérgement ressenti par les patients
aprés que le traitement ait débuté car ils sorédmits d’une phase d’attente et de forte
incertitude ; la part d’'inconnu se réduit quelqueupen méme temps que les patients

s’approprient jour apres jour le médicament et@rstatent les effets.

Plus généralement, deux facteurs, déja évoquéssad’ de notre phase d’étude préparatoire
(Charles et al., 20139 justifient certainement en grande partie le aste de ces résultats

émotionnels avec les données de la littérature :

- une différence d'une part de choix méthodologitides études de référence ayant
tres majoritairement sélectionné une approcheversale (données de contréle initiales alors
non disponibles) et restreint leur évaluation gualité de vie, sans recourir a des instruments

plus spécifiquement destinés a mesurer les varsatler’état émotionnel ;

Y Nous invitons le lecteur & se référer a I'artiidimt en annexe 1 pour un développement plus détaé ces
facteurs.

L Une différence que nous considérons participeteégent & expliquer les autres formes de dissemétanc
entre nos résultats et les données de la littérgionage corporelle et relations sociales), mémaosis ne
reprenons pas cet argument dans les paragraphesitsui
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- une différence d’autre part liée au contexte wedditrés sécurisant, en participant a
anticiper et & prendre en charge les difficultéscoatrées, caractérisé dans notre recherche
par un suivi dermatologique trés rapproché, maisiqu@mir pres de la moitié des patients par
un encadrement oncologique trés spécifique, prapseessais thérapeutiques. Cet effet de
sécurisation a pu également s’accompagner pouraigsrtpatients d'un effet de
(re)narcissisation, en se sentant objet d’intéétsoins ou en ayant le sentiment de faire
avancer la scienée de par leur inclusion & un protocole de rechergefois double, la

dermatologie s’ajoutant a I'essai clinique).

7.3Image corporelle et symptdmes dermatologiques

Du point de vue de I'image corporelle, la survedas symptdomes dermatologiques semble
avoir été sans impact, dans la mesure ou d’undgsaniveaux de satisfaction corporelle et de
fatigue sont restés tres stables, et ou d’autrelegarattitudes des patients a I'égard de leur

corps se sont maintenues a l'identique au coutsmips.

La satisfaction corporelle, en étant d’'un niveas ttomparable a celui rapporté par I'équipe
de Dany (2009) dans le cadre du cancer, téemoighait sentiment plutét favorable vis-a-vis

du corps, d'ailleurs qualifié de facon essentieaimpositive par les patients. En contraste
avec ce résultat, une des découvertes de I'étudet da mise en évidence pour pres de
guarante pour cent des patients de difficultésxistantes au traitement dans la confrontation
a I'image de soi nue ou reflétée par le miroir, sr@Eus encore le constat que ces difficultés ne
semblaient pas s’aggraver avec la survenue desitéesxicutanées, demeurant au contraire
stables tout au long de la recherche. Les itentpudstionnaire ayant été spécifiguement créés
pour I'étude, nous ne disposons pas de donnéesféremce pour déterminer si d’'une part en
population générale et d’'autre part en cancérologite forme de difficultés se retrouve

proportionnellement.

Une autre source d’étonnement a été pour noushke faiveau de fatigue rapporté par les
patients, ce d’autant qu'il ne s’est pas majorégméal’avancée dans le temps, contrairement a
ce qui est habituellement observé dans le cadréh@eapies ciblées (Coquan et al., 2012). En
revanche, comme signalé par la littérature (Cocptaal., 2012 ; Hofman, Ryan, Figueroa-
Moseley, Jean-Pierre et Morrow, 2007 ; Stasi, AbriBeccaglia, Terzoli et Amadori, 2003),
la fatigue est ressortie comme le symptéme le pleguent, en touchant significativement

2 Une des motivations réguliérement citées danétledes interrogeant les raisons a l'origine dealdigipation
des patients aux essais thérapeutiques (Catarah, 2008 ; Catt, Langridge, Fallowfield, Talbot Jnkins,
2011 ; Todd et al., 2009).
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davantage de patients aux premier et deuxieme dwigaitement qu'’au moment de son

instauration. A l'inverse, la vigueur dont ont tégmé les patients nous est apparue plutét
modeste comparativement a la fatigue avouée. Ceasbatirait dans le sens des réflexions
menées dans le cancer a propos de la complexighéouomeéne, étant donné les difficultés

rencontrées dans la compréhension de ses causesssaola évaluation et dans sa prise en
charge (Stasi et al., 2003).

7.4Relations sociales et symptémes dermatologiques

De facon similaire a l'image corporelle, la dispmsi des patients a s’engager dans des
interactions sociales ne s’est vraisemblablemerd peodifiée avec I'apparition des
symptémes dermatologiques. Les résultats ont ezt efbntré une constance du sentiment
d’ouverture aux autres, contrairement a ce que awims observé en phase pilote durant le
premier mois de traitement (Charles et al., 201Be€).plus, la géne associée a I'apparence
physique, constatée chez environ vingt a quaraote pent des patients, selon la sphére
relationnelle considérée, est ressortie comme [stEe au traitement par thérapie ciblée et
non directement reliée aux transformations physiqueeluites par les effets secondaires

cutanés.

Aussi, en contradiction avec le sentiment réparichagagé par la plupart des auteurs qui se
sont intéressés a cette question des interactmeialss, nos résultats vont dans le sens des
analyses de Romito et al. (2010), a savoir quedesiuites d’évitement (constatées chez la
moitié de leur échantillon) ne seraient pas dukapgarition d’'un rash cutané mais seraient
liées a d'autres causes. Romito et al. (2010) amgi anis en évidence l'existence d’'une
corrélation significative entre le niveau de qualde vie générale (non spécifique des
affections cutanées) et I'évitement social, commesdas études portant sur les conséquences
de la défiguration. Or nous avons trouvé une catig négative significative entre le nombre
total de symptbmes ressentis et le sentiment ditwnee aux autres a l'instauration du
traitement et deux mois aprés, mais aucune dandom®ine concernant les symptomes
dermatologiques. Nous avons également relevé ffésettices d’évolution attenantes au sexe

des patients (entre JO et M1, diminution chez lesrhes, augmentation chez les femmes).

Ce qui constitue des arguments supplémentaires gmuenir I'idée, déja suggérée dans la
partie introductive de notre travail, que les sydnms dermatologiques auraient une

incidence sur la sphere relationnelle beaucoup snonportante que celle que le monde
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soignant suppose tres communément et que l'origenéeurs difficultés sociales serait a la
fois autre et plurielle.

7.5Représentations du traitement et symptémes dermatogiques

Concernant les représentations associées aux symptdermatologiques, les résultats ont
confirmé l'idée qu'une trés grande majorité dedgmdis interprétait ces symptébmes comme
des effets secondaires du traitement par thérapieec L'étonnement est néanmoins provenu
du constat que vingt a quarante pour cent des $yngs étaient attribués aussi ou
uniguement a la maladie ; une donnée qui soulevguiestion de l'information regue,
mémorisée, transformée par les patients... Danslésusas, nous nous serions attendus a ce
que cette attribution fut associée a de l'anxiétéaode la tristesse, comme les analyses
corrélationnelles de Thuné-Boyle et. (2006) le suggt>, ce qui ne semble pas étre advenu,
peut-étre du fait de I'effet, précédemment évoqlecontenance et de réassurance procuré
par le cadre médical ?

Par ailleurs, la croyance tres majoritairementgggge en un traitement capable de controler la
maladie et présente tout au long des trois premieis de traitement, est apparue d’intensité
comparable a celle que nous avions constatée éola phase pilote, comme a celle rapportée
en moyenne par la littérature pour des cancers agdtucheu, et al., 2005 ; Scharloo et al.,

2010). Nous pouvons en déduire un investisseméitwement fort et positif du traitement.

Les analyses corrélationnelles ont montré queng’isemblait pas y avoir de relation entre le
fait d’'expliquer les symptomes dermatologiques paction du traitement et la fagcon
d’estimer leur impact sur la qualité de vie, il€&it en revanche un lien significatif entre la
perception du contrdle exercé par le traitementlgunaladie et la force d’incidence des
symptdomes dermatologiques sur la qualité de viepamier et au troisieme mois de
traitement. Ainsi, plus les patients auraient I'megsion que leur traitement a la capacité de
controler leur cancer, plus ils estimeraient failderetentissement des effets secondaires
dermatologiques sur leurs conditions de vie, oveaugnt formulé, plus les conséquences des
symptémes cutanés sur le confort et les activitégubtidien seraient jugées importantes par
les patients, moins ils auraient le sentiment quéhérapie ciblée agit efficacement sur la

maladie.

23 Etude réalisée auprés de patients en chimiotteét#ivrée par perfusion et non sous forme de cionds:
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Enfin, nous n'avons pas retrouvé d’élément en fadeul'existence chez les patients d’'une
interprétation des symptdomes dermatologiques ergtansignes de I'efficacité du traitement
sur la maladie. Ce résultat, en contradiction desaonclusions de Buick (1997), rejoint en
revanche celles plus récentes de Thuné-Boyle (2006 émis I'hypothese que les patients
se saisissaient sans doute davantage de symptonsediggctement associables a la maladie,
comme des nodules sous-cutanés, pour évaluenoladti médicament sur I'évolution de leur

cancer.

7.6 Mise en perspective: symptdmes dermatologiqguesdes symptomes « parmi
d’autres »... ?

Il est apparu dans notre étude que les patientslleignt en plus des toxicités cutanées de
nombreux symptémes, dont 'augmentation signifi@gntre le premier et troisieme mois de
traitement s’associait a une majoration de I'ariéle la colére, de la détresse émotionnelle
et de la fatigue. Dés lors une question nouvellepsse : si pris isolément, les effets
secondaires dermatologiques ne semblent pas awaitimpact sur les émotions, I'image
corporelle et les relations sociales durant la pEegnphase de traitement, qu'en serait-il
néanmoins quelques mois plus tard des conséqudadéaconfort physique généré et de la
géne occasionnée dans les activités du quotidiant donné cette charge déja importante au
départ de symptémes autres et nettement identgene source potentielle de perturbation
emotionnelle ? Dans ce contexte, l'attention portéex conséquences des symptomes
dermatologiques nous apparait d’autant plus jéstifju’ils ajoutent « encore » a l'inconfort
des patients. La logique médicale et soignantsforeer a I'avenir reléverait donc a la fois
de la prévention et du suivi au long cours, pourciger les difficultés mais surtout pour
limiter I'effet de cumul, qui comme nous I'avons @alans notre étude semblerait étre un

facteur associé a un épuisement des ressources|péy et psychiques.
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En résumé :Les changements observés a la survenue des eftetsdaires dermatologiquep

se sont caractérisés par un inconfort physiquenetgéne a la réalisation des activités

quotidien. Aucun signe de perturbation de la spléanetionnelle, de I'image du corps et dgs
relations sociales n'a été mis en évidence au abesdrois premiers mois de traitement gar
thérapie ciblée, chez des patients témoignant doanelition physique et psychologique trés
satisfaisante. Les symptdmes dermatologiques onoritarement été rattachés par lgs

patients a l'action du traitement, sans étre cep#ndderprétés comme signes de s

DN

efficacité. La représentation d’'un médicament ddatrt la maladie a émergé comme un des

facteurs significativement associés aux variatidasl'impact des toxicités cutanées sur

qualité¢ de vie. A cette étape de I'étude, notre otiypse principale et notre premiéfe

hypothése secondaire ne sont donc que partiellecoafitmées.

la
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QUATRIEME PARTIE : ANALYSES QUALITATIVES

Les analyses qualitatives s’organisent selon tenies qui correspondent aux objectifs
principaux et secondaires définis en début de rebee

-« RETENTISSEMENTS PSYCHOSOCIAUX DES SYMPTOMES DERWBLOGIQUES », ce
premier axe rassemble le résumé des données samigtEphiques et médicales de la
population rencontrée, I'analyse des entretieniseg&saavant le début du traitement
(JO), puis de ceux effectués durant les trois peesnmois de traitement (M1, M2,
M3) ;

-« PLACE DES REPRESENTATIONS DANS L'’AJUSTEMENT AUXFEETS SECONDAIRES »
ce deuxieme axe collige les éléments de réponse quéstion de l'influence des
représentations associées au traitement comme sanfaigeurs potentiellement
déterminants dans la réaction des patients autseféeondaires dermatologiques ;

-« RECHERCHE D'ELEMENTS DE  COMPREHENSION DES REAONS
PSYCHOPATHOLOGIQUES »ce troisieme axe propose une réflexion a partimodele

de Pedinielli autour de l'origine des variationseiimdividuelles observées et de la

survenue d’un état de souffrance chez quelquesmsti

Ces analyses portent sur le contenu des entretizanss le cadre du troisieme axe, elles
comprennent également les réponses aux questieard@s six patients dont les situations

sont exposées sous forme de vignettes cliniquesegniere partie d’analyse.

Les entretiens ont été systématiquement proposésgnante-cing premiers patients ayant
accepté de participer a I'étude psychologique m#&gu protocole de recherche biomédical
Skintarget®. Trois d’entre eux ont souhaité uniquement remfgs questionnaires ; une

patiente est sortie du protocole avant le prenmdnegen en raison de l'altération de son état
géneéral. La figure 37 (p. 141) présente pour chaepmps d’évaluation le nombre d’entretiens
réalisés, en distinguant ceux qui ont pu étre estrég et ceux qui ont été pris en notes de

facon détaillée. Les situations dans lesquellestintencontrés les patients n’ont en effet pas

24 'annexe 17 présente les quatre entretiens deé duim des patients inclus (retenu en raison dwaatére
représentatif de son discours par rapport aux gropajoritairement tenus dans notre échantillonawiss du
traitement et de ses effets secondaires).
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toujours permis d’enregistrer les échanges, le ftégquemment parce ce que nous ne
pouvions étre dans une piéce seule avec le patres, parfois aussi parce que l'inclusion
dans le protocole de recherche médicale avaitréfopée a des patients qui, sans que nous le
sachions, nous avaient été adressés en consulpatiwrun suivi psychologique (rendez-vous
pris peu de temps avant l'inclusion au protocoleaterche) (n = 2), ou bien avec lesquels
un suivi psychologique était depuis peu de temmsEr(snde deux mois) entamé (n = 2). Avec
I'accord des patients, nous avons pris le partiateserver les données issues de ces entretiens

de suivi au sein du matériel de recherche, enmaledeur richesse clinique.

Nous avons rassemblé pour l'analyse des résulémtsdbnnées issues des deux formes
d’entretien (enregistré vs. non enregistré). Pous ple clarté dans la présentation de cette
analyse, nous indiquons en italique les mots dgtidu discours des patients, par la lettre
« P » suivie d’un numéfdlidentité du patient auquel se rapportent ceppsoet par la lettre

« | » nos interventions au cours des entretiensviide la taille de notre échantillon, nous

précisons la proportion de patients chaque foisceom®s par un nombre (n =) et le

pourcentage correspondant.

%% Le numéro correspond au code d'inclusion attriauépatient aprés signature du formulaire de comseenit
au protocole médical, c’est pourquoi dans cettéegpbr numéro des patients peut dépasser 45.
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Figure 37. Détail des entretiens réalisés

Accords pour I'étude

psychologique
N =4k
Refus des entretiens
> N=3
Sortie de protocole (AEG*)
—> _
N=1
v
JO —41 patients inclus
34 entretiens réalisés, dont :
18 enregistrés
16 non enreqistr
Retraits N= 3
—_— AEG N= 2
Déces N=
M1 — 35 patients inclus
28 entretiens réalisés, dont
10 enregistrés
18 non enregqistr
Retrait N= 1
’ AEG N=1
M2 — 33 patients inclus
28 entretiens réalisés, dont
9 enregistrés
19 non enregqistr
Retrait N = 1
AEGN=1

Progression cancer N = 3

DécesN=1

M3 — 27 patients inclus
24 entretiens réalisés, dont
8 enregistrés
16 non enregistrés

*AEG : Altération de I'Etat Général

Vingt-neuf pour cent des patients (n = 12) onttarkéur traitement avant 4 mois.
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Chapitre VIII : Retentissements psychosociaux des symptomes dermatologiques

8.1 Descriptions sociodémographique et médicale dpatients rencontrés au moment de
I'inclusion
Les données médicales des quarante et un patiefis jpour le premier temps d’évaluation

sont résumées dans le tableau 9.

Les pathologies les plus représentées sont leeisnatanés (61%), pulmonaires (15%) et
rénaux (12%). Bien que la totalité des patient$ doiin stade métastatique, quatre-vingt-
quinze pour cent d’entre eux a un statut OMS ieféria 2, ce qui signifie qu’ils ont des
capacités physiques identiques a celles gu’ilseanavant la maladie (OMS 0) ou que S’ils
ont une activité diminuée, ils restent mobilesrepessibilité de travailler (OMS 1). Les trois-
quarts ont déja subi une intervention chirurgicgtiein peu moins de la moitié a recu de la
chimiothérapie.

Au moment de l'inclusion, quatre-vingt-huit poumteles patients s’apprétent a débuter une
thérapie ciblée administrée par voie orale san® d@rgitement anticancéreux associé. Il s’agit
pour quarante-neuf pour cent de I'échantillon d'ymmemiére ligne de traitement a action
systémigue. Dans soixante et un pour cent ded'actson thérapeutique principalement visée
est une inhibition de 'oncogéne BRAF muté. Presguéers des patients participe a un essai
thérapeutique.

Pres d’'un quart des patients a déja présenté @esiads cutanées du fait des précédents
traitements anticancéreux. Moins de dix pour cemt oencontré des problemes
dermatologiques indépendants de leur cancer (acntjgo, herpés, carcinomes

basocellulaires/épidermoides).

Vingt-sept pour cent des patients (n = 11) ont wiki psychologique régulier au moment de
I'inclusion, réalisé soit en dehors de I'hépital £n5), soit au sein de l'unité de psycho-
oncologie de I'IGR (n = 6). Des symptdmes anxiordépifs ont été repérés au premier
entretien chez dix pour cent des patients (soinépisode dépressif majeur suspecté pour
trois d’entre eux, vraisemblablement réactionnel darnieres annonces medicales — suivi

psychologique déja en place pour deux).
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Tableau 9. Données médicales a I'inclusion (n=41)

Variables médicales % (n)
Site
Peau 61(25)
Poumon 15 (6)
Rein 12 (5)
Thyroide 7 (3)
Autre 5(2)
Statut OMS
0 71(29)
1 24 (10)
2 5(2)
Traitements antérieurs
Chirurgie 76 (31)
Chimiothérapie 44 (18)
Radiothérapie 24 (10)
Immunothérapie 19,5 (8)

Thérapie ciblée

Mode d'administration

Monothérapie 88 (36)
Chimiothérapie associée 5(2)
Radiothérapie associée 2
Perfusions de Zometa associées 5(2)
Nom du traitement
Vemurafenib (Zelboraf®) 44 (18)
LGX818 (anti-BRAF a I'essai) 12 (5)
Sunitinib (Sutent®) 12 (5)
Erlotinib (Tarceva®) 10 (4)
Dabrafenib (Tafinlar®) 5(2)
Sorafenib (Nexavar®) 5()
Géfitinib (Iressa) 5(2)
Autres 7 (3)
Inclusion protocole d'essai 29 (12)
Phase | 12 (5)
Phase Il 7 (3)
Phase 11l 10 (4)
Symptdémes dermatologiques antérieurs
Liés aux traitements du cancer 24 (10)
Indépendants du cancer 10 (4)
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Les données sociodémographiques de I'échantilgurdint dans le tableau 10. L'’age moyen

est de 56 ans (avec pour étendue : 25-85 ans)dBllessmoitié des patients sont des femmes.
Pres des trois quarts sont en couple et ont das®nfTrente-neuf pour cent sont a la retraite ;
seul dix-sept pour cent des patients est en agtitrente-sept pour cent ont di en effet arréter
de travailler en raison de la maladie.

L’échantillon se compose d’'une majorité de cadBs4) et d’'employés (30%). Soixante-

treize pour cent des patients ont validé un niveddtudes au moins équivalent au

baccalauréat.

Tableau 10. Données sociodémographiques a l'inclosi (n=41)
Variables sociodémographiques % (n)
Sexe

Femmes 56 (23)

Hommes 44 (18)
Etat civil

Célibataire 29 (12)

En couple 71(29)
Enfant

Avec 76 (31)

Sans 24 (14)
Activité actuelle

A la retraite 39(16)

En arrét de travalil 37(15)

En activité 17 (7)

En recherche d’emploi 2 (1)

Homme/femme au foyer 5(2)

Derniére activité professionnellg CSP) (n=40)

Artisans, commercants, chefs d’entreprise 15 (6)

Cadres, professions intellectuelles 35(14)
Professions intermédiaires (enseignement, sarntélso 17,5 (7)
Employés 30(12)
Ouvriers 2,5(1)

Niveau d'études

Inférieur au baccalauréat 27 (11)
Equivalent ou supérieur au baccalauréat 73(30)

La comparaison statistique d’'un point de vue méditasociodémographique des patients
ayant donné leur accord pour compléter I'évaluatioantitative (n = 52) par rapport aux
patients ayant accepté de réaliser les entretians @1) a mis en évidence certaines

différences [Test de Mac Nemar].
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L’échantillon qualitatif (n = 41) se distingue pane représentation plus importante des
patients avec un statut OMS 1 et de ceux ayant éatraités par chimiothérapie ; la
proportion de patients inclus dans un protocolesse est en revanche nettement moindre
(p<.05). Cet échantillon comprend également unep@tmn |égerement supérieure de
femmes, de patients célibataires, sans enfantsxef;ant une profession intermédiaire

(employés davantage représentés) (p<.05).

8.2 Analyse des entretiens réalisés avant le débui traitement (JO)
Quatre-vingt trois pour cent des patients inclus=(1834) ont été recus pour un premier
entretien avant d’avoir débuté leur traitementtharapie ciblée. Les conditions de rencontre

n'ont rendu I'enregistrement possible que pourldid-de ces échanges (53%).

L’analyse thématique des trente-quatre entretiéabses a JO (enregistrés et non enregistrés
rassemblés) a mis en évidence quatre domaines miésemtations, celles relatives au
traitement, a la maladie, a soi et a I'entourageaddin de ces domaines regroupe un ensemble
de themes (énoncés brefs visant a caractériseliffésents contenus du discours), que nous

nous avons résumes sous la forme d’'une arbores{egoe 38).

Nous présenterons successivement les quatre dandéneeprésentations, en détaillant les
différents thémes correspondants.
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Figure 38. Principaux domaines de représentations ¢hématiques associées

Référence aux traitements antérieu

(%]

Avantages d’'un traitement novateur et « non chindi@pique »

Traitement

Un mode d’action peu connu

Des effets secondaires pas seulement cutapés

Des attentes toujours exprimées, des inquiétudessdicretes

Circonstances de découverte : parfois du bruisildmce souvent

Une maladie aux qualificatifs sévéres

Maladie

Une progression agressive

Des conséquences pas uniquement négatijes

Un symptéme répandu, la fatigue

Symptémes et diminution des activités associge

Soi

Le sentiment d’étre malade, des impressions miigée

Différence des modes d'investissement du corps

Présence de fortes préoccupations liées a I'imagmeelle

Présence et soutien pour tous

Entourage

AZININZi

Un dialogue autour de la maladie marqué par cersdimitations

8.2.1 Représentations du traitement
Questionnés sur le traitement qu’ils vont débudibr,(18%) patients rapportent avoir été déja
tres éprouves par les précédentes ligngmombreux effets secondaires : fatigue, troubles
digestifs et perte d’appétit étant cités commeples pénibles) ; pour I'un d’entre eux ce
passé a pour conséquence une certaine contrariéd€erde devoir se réengager dans des
sSoins, pour un autre au contraire, le nouveau raéwkat représente un soulagement et

s’associe a du contentement.

Quatre patients (12%), dont trois n'ayant jamaisdeutraitement systémique auparavant,

établissent spontanément ur@mparaison avec la chimiothérapieen donnant I'avantage
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au médicament par voie orale. Il s’agit en effetipoes patients d’'un traitementmoins
lourd », entrainant moins d'effets secondaires, qui itégu quotidien limite les allers-
retours a I'hdpital et donne I'impression d’'une noétlisation moindre en dédramatisant la

situation (maladie percue comme moins grave et nmimspresente).

P37: « Déja ¢ca ne commencait pas trés bien pour masque le chirurgien de I'hdpital ou jai été
m'avait absolument dit que j'allais avoir une chaenhvec une chimiothérapie sous perfusion, ce @i m
semblait difficile a cause de cette chambre souselau, bon voila, avec les deux opérations ca iftaisa
beaucoup [...]

J'ai été trés soulagée de savoir que je pouvaiagneca chez moi, aprés j'ai été soulagée de sauar
je ne perdrai pas mes cheveux, apres je me sugireompte qu'en fait peut-étre c'était au moinssaus
fort, ce médicament, qu'un autre, puisqu'il étaiig les jours par rapport a une perfusion, donctgite
avec des effets retard [...] mais la déja ca me seinbldonc plus confortable [...]

C'est un médicament, on le prend chez soi [...] vayegt moins lourd, ¢a parait peut-étre moins grav
enfin bien que ce n'est pas moins grave, mais moiosi peut-étre moins médicalisé, moins lourd quoi,
au niveau du quotidien, voila, ¢a fait partie duotjdien. Bon comme la pilule, bon c'est vingt-haoitrs

au lieu de vingt-et-un, vous voyez, je fais le pala[rire] »

Deux patients (6%) voient dans I'absence de chimiatpie un élément favorable, qui les
rassure sur la gravité de leur maladie et qui fmrmet d’envisager un traitement avec une
fin . « Mais ¢a va pour l'instant, comme[# le médecin]jm’a dit : “il n’y a pas de chimio
pour l'instant” » P42,« Je me dis que tant que je fais des essais, ¢8iwm jour jai de la

chimio, alors la j'aurais vraiment I'impression dié malade »P23.

Huit patients (23,5%) (dont cing sont en protoatlessai thérapeutique) évoquerddpect

« nouveau »au sens de novateur, du traitement. Parmi eois, {8%) soulignent I'idée d’un
médicament a la pointe de la science & récent »et « pas encore sur le marcheé Beux
(6%) expliguent qu’ils vont pouvoir bénéficier deut traitement parce qu’une mutation
génétique a été repérée apres que l'une de ledastages ait été biopsiée.

Trois patients (9%) savent que leur traitement era efficace qu'un temps et qu’il faudra
nécessairement en changer. Un patient (3%) penskegjtraitements devront étre poursuivis
a vie, quatre (12%) au contraire expriment I'idéend’ période limitée dans le temps avec la

possibilité de revenir ensuite a leurs activitésitulles.

Trés peu de patients semblent avoir connaissanaeatdie d’'action du médicament six
(18%) seulement peuvent apporter quelques éléndentéponse a ce point : le médicament
« (s’)attaque» («un groupe de molécules protéiques présentes dass cellules
cancéreuses » |/ «la particule cancéreuge mxasseche »(«la tumeur ») ou encore

« empéche f« la vascularisation des métastaselsoles cellules de se reproduirg »
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P33: « Mais par contre si je comprends bien c'est presgu dérivé du Vemurafenib, autrement dit on
va aller bloquer I'expression d'une... ce n'est masément une cellule, d'une... enfin d'une chaine de
transmission, et qui aboutirait & un résultat comgdde, mais ¢a pour l'instant c'est sans étude hein
parce que si j'ai bien compris, Vemurafenib, orgolait I'expression d'un... alors les termes je nales
pas, bien d'une certaine cellule qui favorise laissance...

Bon on peut dire directement du mélanome, maises pas tout a fait aussi direct, et donc on bkqu

une chaine, et bien la apparemment il y a un can@ment, si je comprends bien, et ce qui fait gue |
Vemurafenib ne va plus faire vraiment son effeipreremplace donc par un autre produit, plus ou
moins similaire, mais qui ne s'attaque pas au méndroit de la chaine, c'est comme ¢a que je l'ai
compris hein mais... »

Parmi eux, deux (6%) disertavoir quelques connaissances médicaleguatre (12%)
expriment leubesoin d’explicationspour mieux faire face a la maladie et se décridams
une attitude active de questionnement vis-a-vis aups médical et de prise de
renseignements (allant de la lecture de la noticenddicament aux recherches sur Internet).
A l'opposé, quatre (12%) patients justifient leuréagonnaissance par une absence
d’explications médicales recues, un autre par le da’il faille « étre chimiste »pour
comprendre ces choses-la. Deux patients (6%) réduiaetion du médicament a un effet de
soin :« le docteur m’a juste dit que le traitement, claiaime soigner »P40.

Pour bon nombre de patients, I'action du médicansentéfinit avant tout par sedfets
secondaireg« On ne m’'a pas expliqué son action, on m’a exglisgs effets secondaires... »
P32).

Seize patients 47%) citent spontanément lesymptomes cutanésparmi les effets
secondaires gu'’ils sont susceptibles de dévelappacné, aussi qualifiee de boutons p

« rougeurs »ou encorex vésicules previent le plus fréquemment (n = 8 ; 23,5%), Budle
I'alopécie (n = 4 ; 12%), du syndrome main-piedn@s ainsi nommé, décrit avec les termes
de « crevasses,» rougeurs »des mains et des pieds - n = 4 ; 12%), de la gkasbilité
(surtout désignée par le fait de devoir éviterdieis - n = 3 ; 9%), de la modification de
texture ou de couleur des cheveux (n = 2 ; 6%)et mrement des verrues/kystes (n = 1;
3%), de la peau séche (n = 1; 3%), des aphtesl(n39) ou encore de la modification des

ongles (n=1; 3%).

Parmi ces patients, cing (15%) disent avoir étéa dépncernés par des symptomes
dermatologiques liés a leurs précédents traitem@gsentiellement alopécie et acné) ; a
I'exception d’un seul, tous évoquent des effetordaires différents de ceux qu’ils ont déja

eus ¢ boutons >par exemple lorsqu’ils ont précédemment perdu bmgucde cheveux). Au
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total, huit (23,5%) patients font mention d’antéeéid dermatologiques lors du premier
entretien (alopécie, acné/boutons, rougeurs dgejssyndrome main-pied).

Onze patients32%) mettront également en avatiautres types d’effets secondairesavec

en premier lieu les diarrhées (n =7 ; 21%), paissd’ordre de fréquence les douleurs (n =4 ;
12% - articulaires, musculaires, stomacales et ¢épsn I'hypertension artérielle (n = 3;
9%) et les nausées/vomissements (n = 3 ; 9%).

Dans le discours des patients, revient aussi souvamee « qu’il faut que ca
marche/fonctionne,»x que le médicament fasse effdexpressions répétées en particulier

dans les propos de six patients).

ATTENTES A L’EGARD DU TRAITEMENT

Une majorité de patients attendent du traitemehilt permette au moins ungtabilisation (n

= 12 soit 35%), et si possible, uregression de la maladig€n = 14 soit 41%), en employant
parfois des termes du registre de la destructieryespere que ca va détruire cge
métastases} (P2), « jattends que ¢a ne grossisse plus quoi, ménmspgee qu'elles vont
mourir [tumeurs]» (P39). Un petit nombre espere une guérison (n £88%6) —« Comme tout

le monde, la guérison. C’est tous ce que I'on attdrein ? »(P54) - ou une rémission totale
(n = 2; 6%) <« on m’a dit que normalement il y a de grandes clkarde rémission, donc je
suis tres confiant ¥P53) ; sans employer ces mots, quelques-unsmegptiune idée s’en
approchant « qu'il fasse tout disparaitre $P5), « je ne peux pas rester avec une tumeur

toute ma vie... il faut la soigner(42).

Une partie des patients souhaite que le traiterag@hue les symptdomesle la maladie, en
garantissant ainsi un gain de confort et I'évictide souffrances (n = 6; 18%) une
amélioration au point de vue du souffle, au poinvvde de I'état général §P52),« jattends

un confort on peut dire, pour moi c’est plus cotdbte dans un premier temps(P37).
Certains placent également leur espoir dans ummpgeinent de leur espérance de vie (n =4 ;
12%) :« alors ¢a redonne du tempgP43).

Deux (6%) patients escomptent une régression dwladie suffisante pour qu'une opération
devienne possible. Une seule (3%) patiente direllgu’n’a aucune attente a I'égard du
traitement, si ce n'est de lui permettre de restefien avec I'équipe hospitaliere au cas ou
des symptdbmes liés a la maladie venaient a serdéelba mettre son existence en danger.
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INQUIETUDES A L’'EGARD DU TRAITEMENT

Cinquante-six pour cent des patients (n = 19) disenpas étre inquietspar rapport au
traitement a venir. Plusieurs facteurs particigeoétte absence d’inquiétude :

- Optimisme lié a une relation de confiance forte avec I'équip&dicale (n = 3 ; 9%)

ou a la personnalité des patients (n =2 ; 6%) ;

- Expériences antérieures Prenant pour point de repére leur réaction saiketments
précédents, certains patients envisagent de reuiveeexpérience similaire (n = 4 ; 12%) :
n'ayant pas eu de symptoémes, ils partent du prngigils n’en auront pas, ou bien s’ils en
ont eus, ils pensent que les nouveaux effets seteadseront tout aussi supportables que
ceux des traitements passés. Un patient, éprouvégparaitements antérieurs, considére que
le nouveau traitement ne pourra de toute facorépagire et part donc sur un a priori positif
(P7);

- Représentations associées aux effets secondawdses patients décrivent les effets
secondaires comme annoncés, incontournables, il€ténprévenus et ne seront donc pas
surpris (n = 4; 12%). Certains considérent au rainet qu’il n'est pas certain qu'ils
développent ces symptdmes et qu’il existe une graadabilité d'un individu a un autre (n =
3; 9%). D’autres se rassurent sur lI'idée que gagpdmes seront temporaires (n = 2 ; 6%)

ou gérables par des traitements appropriés (n1246) ;

- Attitude par rapport a la survenue des symptémes- La notion de« ne pas avoir le
choix » ou de« faire avec »ressort du discours de quelques-uns (n = 3; ®eJtains
patients (n = 2 ; 6%) considerent qu’ils acceptetes effets secondaires si le traitement se
montre efficace« Je suis consciente que lors de la prise de t@&dicament, il y a des effets
secondaires. Bon c'est vrai que si le médicament aesif, jen accepterai les effets
secondaires $29,« L’'essentiel, c’est qu'’il y ait un résultat a ia #» P42). Certains préférent

aussi ne pas anticiper, ervivant au jour le jour ¥n = 3 ; 9%).

- Absence de représentations précises concernant ledfets secondaires Au
moment du premier entretien, six (18%) patientgraéint n’avoir aucune idée de ce que
pourraient étre les effets secondaires, deux (6ét)re eux disent avoir volontairement évité

toute information a ce sujet pour ne pas y penser.
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A I'opposé, trois (9%) patients insisteront suntsion d’inconnu « On se jette a I'eau P12,
« On ne sait pas ce qui pourrait arriverB24,« C’est I'inconnu moi, qui ne me rassure pas
bien »P37.

Chez les quarante-quatre pour cent des patients1(®) qui expriment des inquiétudes par

rapport au traitement, se distinguent quatre fordeesraintes :

- Descraintes relatives auxeffets secondaires cutané@ = 5; 15%) — Une patiente
reste marquée par les problemes dermatologiquesiey@ déja eus lors d’'une précédente
chimiothérapie (perte partielle et modification ldetexture des cheveux, acné) et redoute
d’avoir a les revivre. Une autre a peur que la sureedes symptémes cutan&sverrues,
kystes >cités) rende le cancer visible aux yeux des auRkR& que le regard de I'entourage,
deux patientes soulignent davantage I'atteinte I@@pécie ou encore I'acné représenterait

pour I'image gu’elles ont d’elles-mémes.

P 43: « Oui parce que I'apparence pour moi c’est impot. Par rapport a mon boulot, j'écris pas mal
de notes comme ca et jaime bien que mon assistaatiasse de belles présentations, parce qu'elle a
de l'idée, elle sait faire des choses. Et a chafpis je lui dis que le fond évidemment est impdréan
partir du moment ol dans mon boulot je travailledBssus, ok ? Donc pour moi le fond, les médecins
travaillent dessus, ils me donnent des molécules, rdachins. Et la forme porte le fond, dans la
maladie la forme porte le fond.

| : Et pourquoi le fait que la forme tienne, c’@sportant pour vous ?
P 43: Pour I'image que moi, j’ai de moi.
| : Pour que cette image ne soit pas celle de quelqle malade, c’est ¢ca ?

P 43: Oui... je déteste la maladie en fait. Je croisilqua peu de gens qui aiment la maladie. »

Un patient, ayant compris du traitement qu’il sekagfficace mais relativement duyévoque

ses appréhensions vis-a-vis du syndrome main-pied :

P34: « Le professeur D. m'a dit aussi, ce sont les noigls qui peuvent étre des problémes cutanés,
principalement au niveau de ce qui est le dessces mains ou le dessous des pieds [...] et
gu'effectivement ca améne des difficultés, soit pewdéplacer a cause des problémes de dessous des
pieds, soit de pouvoir limiter le travail qui est fravail manuel de tous les jours avec le dessiass
mains, bon c'est ce qui doit étre le plus contraignet je pense que c'est moi ce qui me génerait le
plus »

- Descraintes relatives a I'apparition d’effets secondaes autres que cutanégn =
7 ; 21%) Trois patientes témoignent d’'une peurniséed prendre leur traitement, en raison
des symptébmes qui pourraient survenir. Elles iastshotamment sur I'idée d’'un inconnu
difficile a vivre » Deux rapportent une peur plus modérée a la lectier la notice du
médicament. Seules deux patientes évoquent de mapiécise les effets secondaires
gu’elles appréhendent le plus : I'une parle de taaction allergique >gu’elle a connue avec
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le précédent traitement, ainsi que de diarrképas particulierement agréablesBautre met
surtout en avant sa crainte de voir ses migraihetessifier et s’accumuler avec la tension
artérielle, les diarrhées, les nausées et les mi@gxomac, alors qu’elle sort déja éprouvee de

deux interventions chirurgicales rapprochées damsnps.

- La crainte que le traitement ne soit pas efficacén = 5; 15%) - Lorsqu’elle est

exprimée, cette forme de crainte prédomine suewlgs autres ;

- Lacrainte que le traitement modifie son rythme et somode de vig(h =5 ; 15%) —
Les patients (trois femmes et deux hommes) ingistenl'idée qu’ils souhaitent avant tout
que rien ne change dans leur existence, ils aspr@ouvoir continuer a travailler a temps
plein (n = 4; 12%) et redoutent I'idée que leuroenage professionnel puisse se rendre
compte de leur maladie, en imaginant que les auhesgeraient alors leur attitude (en
diminuant leur charge de travail, en faisant predgecompassion, etc.). Tous se décrivent

comme trés actifs, sans avoir le sentiment d’'éaades.

En résumé :Une majorité de patients qualifie de maniere pasie traitement qui doit étre
débuté, en soulignant ses atouts («innovant >gestnombreux avantages (comprimés| a
domicile etc.), en comparaison notamment de la ichimrapie intraveineuse. Trés peu ont
une représentation précise de son mode d’actiomevanche tres nombreux sont ceux gpi
evoquent les effets secondaires, en particuliean&g - pour pres de la moitié, acné ft
alopécie étant les plus cités. Plus des trois-guhrtgroupe espére une stabilisation et/ou yne
régression. Cinquante-six pour cent des patierégoguent aucune inquiétude vis-a-vis du
traitement ; parmi les craintes évoquées figurnepaition de symptémes cutanes, cette pdur

ne concerne toutefois qu’'une minorité.
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8.2.2 Représentations de la maladie
Pour dix patients (29%), le cancer a été décowmams I'apparition de symptéomes, le plus
souvent considérés comme non directement évocatieucette forme de pathologie. Parmi
ces symptdbmes, la douleur est mentionnée a cindsesprPour cing patients (15%), la
rechute (qui justifie la prise d’un traitement épk’est faite silencieuse et ce sont les examens

de surveillance qui I'ont révélée.

Pour décrire leur maladie, cing patients (15%) @mepk le terme d& grave »(« Le cancer
dont je souffre ne peut pas guérir, c’est un carnpes grave, trés avanceR38) et six (18%)
celui de« non guérissable / incurable(« il y a des cancers qui se soignent, mais bonjenoi
sais pertinemment que le mien ne se guérira paslistbon, je suis consciente du fait que le
cancer du poumon ce n’est pas un des meilleursgstas de survie $29) ; sept (21%)
expriment clairement I'idée d’une maladie |étaled®ine espérance de vie limitée Je suis,

je pense, a peu prés conscient de mon état, magssavez on a tous une fin, et peut-étre que
ce sera plus tot pour moi, mais ce n'est pas cam@mpéche de vivre R33). Le mot

« chronique »apparait dans les propos d’'une seule. Huit pati€2,5%) ont la perception
d’'une maladie en progression. L’aspect agresstfed@éveloppement ressort des formulations
de trois patients (9%)« maladie extrémement rare et virulent®24,« stade trés avance et
des cellules tres agressivesB87, « c’est une saleté, quelgue chose de vraiment pas

sympathique $49.

Trois patients (9%) soulignent lespects positifsque leur a apportés le fait d’étre malade,
comme la possibilité d’'arréter un travail dans kqils se sentaient en souffrance ou pour
lequel ils n’avaient plus d’intérét, mais aussstatie des conflits et un rapprochement affectif

avec certains des membres de leurs familles.

P44: « Mais en méme temps, la je suis trés bien. Jetmsidien. Je suis méme beaucoup plus sereine
gu’'avant, qu'avant ma maladie, parce que j'avaisiess du boulot quoi. Donc 1a, c’est vrai que mes
amis me disent : « C’est une renaissance, on tecemiplétement différente de ce que tu étais quoi »
Donc j'associe ¢a au stress du travall, je n’étpas disponible. Donc j'étais toujours... j'ai toujeur
été la téte pleine de travail, parce que, contraiemt & ce qu’on peut croire, I'enseignement, dest

le temps. Méme pendant les vacances, parce quiosepe ce qu'on va faire aprés. Vous voyez ce que
je veux dire ?

Donc c’est vrai que j'étais anxieuse, j'étais amuse, j'étais certainement anxieuse par rapport a la
vieillesse parce que je n'ai jamais accepté ddlienais bon, comme tout le monde je crois, mais,b
un peu plus et puis aussi par rapport a, commenér..rgpport a la mort hein. Peut-étre que j'avais
une angoisse de la mort peut-étre un petit plutefque chez d’autres personnes, peut-étre, aloes qu
maintenant non »
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Pour deux patients (6%), la maladie est en revanéloee comme dévastatrice, en ayant
entrainé un bouleversement total a différents mixe@ransformation physique, arrét des

activités, isolement social).

En résumé : Le cancer reste dans de nombreux cas d’appasilencieuse. Les patientg

considerent majoritairement leur maladie comme r&gvénais elle n'est pas toujour$

-4

synonyme de conséguences négatives.

8.2.3 Représentations de soi
Au premier entretien, la moitié des patients rafgpanesensation de fatigugdont I'intensité
varie néanmoins beaucoup d’'une personne a l'aatlant « d'un peu de fatigue & une
incapacité presque totale a se mouveide ne peux plus rien faire, je ne peux plus merje
je ne peux plus porter, méme tenir parfoiB52. Cette fatigue est majoritairement associée a
la maladie (n = 11 soit 32%), mais aussi en paati® retentissements des traitements
anticancéreux précédemment réalisés (n = 5 pocinitaiothérapie soit 15% ; n = 2 pour la
radiothérapie soit 6% ; n = 2 pour de récentesatjpérs soit 6%).

Un nombre non négligeable de patients fait égalémiat : de douleurs (n = 8 ; 23,5%), d’'un
essoufflement et/ou de toux (n =7 ; 21%), d’'uneepee poids supérieure ou égale a 10 kg au
cours des six derniers mois (n = 5; 15%), de tesmtdu sommeil (n = 3; 9%) et de
difficultés de concentration (n = 3 ; 9%).

Quarante-sept pour cent (n = 16) de I'échantillaib part d’'unediminution de ses activités
depuis le diagnostic de cancer ; pres d’'un quadaadraire a conserve une activité physique

réguliere, sans sensation de fatigue.

A la question @vez-vous le sentiment d’étre malad@ »*°, cinquante-neuf pour cent des
patients (n = 20) répondent « non », parce quélsessentent pas de symptdomes et/ou parce
que leur existence n’a pratiquement pas changéquamt d’entre eux (n = 5) a néanmoins
'impression d’étre diminué, voire handicapé, dut fde séquelles opératoires (curages
inguinaux, ablation d’un rein), des effets secoretaides précédents traitements ou de la
maladie elle-méme, qui les limitent de maniére irtgre dans leurs activités. A linverse,

trente-huit pour cent (n = 13) affirment se sent@lades, essentiellement parce qu’ils se

%6 Une réponse manquante pour cette question (n.= 33)
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sentent fatigués (n = 6 ; 18%), limités dans leuwtigien (ne plus pouvoir faire les mémes
choses qu’auparavant) (n = 6 ; 18%) ou encore wegn plus symptomatiques et transformés
physiqguement (n = 3; 9%). Sur trente-trois pasigsix (cing ayant répondu « non », un
« oui ») témoignent de la perception d’'un décakagiee ce qu’ils savent de la maladie (son
existence, son étendue, sa gravité) et I'absenceedsenti interne corroborant cette

connaissance (18%).

P34: « Je suis... enfin a I'extérieur, vu de I'extérieiren comportement, quelqu’un qui n’est pas malade
[...] je sais qu'a l'intérieur j'ai des problémds..] mais ¢ca ne me géne absolument pas dans ma vie de
tous les jours, dans mes occupatipng pour moi, je suis comme avant »

P41: « Bien non, c'est ¢a le probleme, c'est que jes spie je suis malade, gravement malade, mais
physiqguement je n'ai pas de symptdmes si vous z:ollE ma cicatrice de mon opération mais je ne me
sens pas malade. Je sens bien que je ne suis pastdpour cent mais je ne me considére pas comme
malade [...] Mais bon c’est vrai que c’est difficile de se diren est malade ». Enfin, je ne le ressens pas
si vous voulez, c’est comme, comme un début deep®s On est enceinte mais on ne sent rien. »

Concernant I'image que les patients avaient d’eéxaes avant la maladie, sept (21%)
mettent I'accent sur le fait gqu'’ils ont toujour® étes actifs et cinq (15%) se décrivent comme
treés sportifs.

Six patientes (18%) reconnaissent qu’elles porteetattention particuliere a leur corps,

pas seulement en termes d’apparence, mais audsrraps d’intégrité et d’hygiéne. Pour
autant, cette attention se traduit trés peu pasdies spécifiques ou des gestes de beauté (ex :
magquillage) au quotidien, mais plutdt par un carsouci vestimentaire (ex : assortiment des
couleurs). Au contraire, un patient (3%) évoqueydal d'importance qu’il accorde a son

apparence, une fois sorti des gestes d’hygiénebasie ».

Au moment du premier entretien, de fortes préocdioips liéesa I'image corporelle sont
décelables chez huit patients (23,5%), qui 'atteift a une baisse d’énergie sensiblement
ressentie (n = 5; 15%) et/ou a une modificationpanante de I'apparence (fort
amaigrissement, nombreuses cicatrices) (n = 4;)18% fait des conséquences des
traitements antérieurs, mais aussi en raison dfatagion complexée au corps ancienne ou
d’antécédents de troubles du comportement alimensgivéres (n = 2 ; 6%). A l'inverse, six
patients (18%) affirment se sentir bien dans lexogps ; deux d’entre eux (6%) ont des
cicatrices dont ils disent qu’elles ne les génest@an point de vue esthétique. Deux autres
patients (6%), se vivant comme beaucoup plus aifagilysiguement, témoignent de cette
méme absence de géne vis-a-vis de cicatrices ddagdailles (non visibles habillés).
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En résumé : La moitié des patients témoigne d’'une sensatioffiatigue, un tiers rapporte

(i

également d’autres symptdmes physiques tels gueulpussoufflement ou amaigrissemert.
Seul un quart considére avoir conservé un étatighgset des activités comparables a |a
période d’avant diagnostic. Prés de soixante peuat des patients déclarent ne pas se septir
malades, avec pour certains la perception d’'undéetlage entre I'image qu’ils renvoient
(« bonne santé ») et leur état physique réel (maladerne, grave mais non perceptiblg).
L’investissement du corps, présent chez envirotiers des patients, s’exprime a travers |e
golt pour I'exercice physique régulier ou le sodei conserver un corps integre et une
apparence présentable. De fortes préoccupatioss did’'image corporelle se dégagent d'yn

quart des entretiens.

8.2.4 Représentations de I'entourage

L’ensemble des patients se décrivent comimgs entourés et tres soutenugar leur
entourage, constitué tres majoritairement par peutenaire et leurs enfants, mais également
des amis. Les plus proches, soit les enfants @alests, sont toujours informés du diagnostic
de cancer et de la nécessité d’engager des traiteyreel’exception de cing situations. Deux
patients (6%) ont préféré ne pas inquiéter leursrma agés, en informant toutefois le reste de
leur famille ou des amis. Trois patients (9%) oodil®ité préserver leurs enfants jeunes en
leur expliquant les soins, les venues a I'hépitadjs sans dire le nom de la maladie. Pour I'un

d’entre eux, existait un contexte de séparationréeent.

Six patients (18%) tiennent a ce qu’'un minimum fdrmations filtre au sujet de leur maladie
parce qu'’ils craignent un changement d’attituddadpart des autres, en particulier de leurs
collegues pour ceux encore en age d’exercer piofessdlement (n = 3, soit 9%, dont 2 sont
en activité a temps plein). lls redoutent la corsjas la pitié et ne veulent pas que les gens

les considerent différemment, en les protégeaminoleur attribuant moins de taches a faire.

Pour cette raison, ils attachent particulierememhpbrtance a ce qu’aucun signe dans leur

apparence ou leur attitude ne témoigne du canagg(e, alopécie, entre autre).

P30: « C'est important pour moi de garder cette actiyitéfessionnelle, et les gens qui sont autour de
moi, a part mon responsable hiérarchique direaj@tiques collegues, ne sont pas au courant.

| : Pourquoi avez-vous tenu a ce que les choseschersde moins possible comme cel@30: Parce
que je n'ai pas envie que les gens me plaigneshangent de regard sur moi parce que je suis malade
C'est deux choses différentes, c'est bien... voila.

| : Et quel serait ce changement de regard ?
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P30: Et bien je ne sais pas, qu'ils aient des réactidiffrentes ou... je ne sais pas comment dire...
soient entre guillemets plus gentils avec moi ais pl.Le boulot c'est le boulot et... voila, donc tant
que ¢a n'impacte pas mon travail au quotidien cameegéne pak..] J'espere que ¢pe le traitement]

ne va pas trop me fatiguer.

| : C'est la fatigue que vous craignez surtout ?

P30: Oui.

| : Qui vous empécherait en fait de garder...

P30: Qui m'empécherait de travailler normalement ou mameénerait a devoir expliquer pourquoi je
suis fatigué.

| : Et ca, ¢ca vous embéterait beaucoup.

P30: Oui. Je n'ai pas envie qu'on me baisse ma chargead@il ou qu'on me... qu'on s'apitoie sur
mon sort parce que je suis malade, j'ai un jobigefat je le ferai, voila. »

P38: « Je ne voulais pas apparaitre comme la personmewpit un cancer grave etc., je ne suis pas

que c¢a, pour l'instant je suis encore bien vivdnig Bien c'est important de ne pas étre que poreus

de maladie, hein, on est encore des étres humapastaentiere [rire], on a le droit d'étre commeuto

le monde quoi en gros, et oui c'est ¢a l'aspedtec@mme tout le monde », ne pas trop peser, Be pa
trop... »

En résumé : Les patients se sentent soutenus par un entotreggrésent. Le dialogug
autour de la maladie est parfois restreint aux ptoshes, dans la mesure ou certains patients
redoutent un changement d’attitude a leur égakeelent conserver une vie la plus normale

possible.
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8.3 Analyse des entretiens réalisés durant les teipremiers mois du traitement par
thérapie ciblée (M1, M2, M3)

Pour la période des trois premiers mois de traitémeus avons retenu les données issues
des entretiens menées avec les trente-cing patgatst au moins été rencontrés une fois

apres leur évaluation initiale (JO).

La proportion de patients ayant présenté des symga@ermatologiques au cours de ces trois
premiers mois de traitement représente prés dereguiaigt-neuf pour cent. Elle est
exactement la méme que le relevé soit effectuéta pas dossiers médicaux (se reporter au
tableau 11) ou & partir du discours des patiestsggorter au tableau 12).

Derriére cette correspondance en nombre existarnm@ns des différences de personnes.
Ainsi quatre patients n’ont pas mentionné d’effeésondaires cutanés alors qu’il est noté
dans leur dossier médical qu'ils ont présenté dettme de symptdmes. A linverse, quatre
patients nous ont fait part d’effets secondairesndéologiques alors que les comptes-rendus

médicaux concluent a I'absence de toxicité cutanée.

La comparaison des deux formes de relevé (se mrparttx tableaux 11 et 12) met en
évidence des pourcentages relativement similai@as pa plupart des symptémes. Les
patients rapportent moins souvent que le corps cakté rash cutané et le syndrome main-
pied lorsgu’ils sont peu intenses, c’est-a-diresssiassocier a des sensations de douleur, de
bralures ou encore de démangeaison. De mémegilalent beaucoup moins I'apparition de
lésions hyperkératosiques. En revanche, les patagtaillent davantage les modifications du

systéme pileux, en particulier celles concernantdage (cheveux, des cils/sourcils, duvet).

Le syndrome main-pied, le rash cutané, les modifina du systéme pileux et la
photosensibilité sont les symptdbmes prédominantca@us des trois premiers mois de
traitement. L’intensité des symptdmes dermatologcpgustifié I'arrét temporaire (durée de
3 a 6 jours) du traitement et une diminution deedasur trois patients (syndrome main-pied
grade Il ; syndrome main-pied grade Il associéaash cutané grade Il ; rash cutané grade
[l associé a une perturbation sévere du fonctiorere hépatique nécessitant une
hospitalisation), I'arrét temporaire sans diminatie dose pour un patient ayant développé
un rash cutané de grade Il, et une diminution d& d@ans interruption du traitement pour un
patient en raison d’un rash cutané grade |l assbcige fatigue intense, a une perte d’appétit
et de poids.
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Tableau 11. Atteintes dermatologiques présentéesipias patients au cours des trois premiers mois de
traitement par thérapie ciblée — relevé effectué partir des dossiers médicaux (n=35)

Proportion de Modifications du traitement

patients décidées en raison des atteintes
concernés
Diminution  Interruption du
0,
% (n) de dose traitement
Atteintes dermatologiques 88,6(31)
Erythéme (grade 1) 8,6 (3)
Rash cutané 40 (14)
Grade 1 17,1 (6)
Grade 2 20 (7) 572 T 572 T
Grade 3 2,9 (1) 29 ()T 29 (1) T
Xérose(grade 1) 22,9 (8)
Prurit 5,7 (2)
Erythrodermie (grade 2) 29 (1)
Lésions hyperkératosiques :
Bénignes(papillomes cutanés, kératose 60 (21)
pilaire, kératose actinique, kystes...)
Néoplasiquegkeérato-acanthomes, 17,1 (6)
carcinomes épidermoides)
Erythémes noueux 57(2)
Grains de millium 8,6 (3)
Photosensibilité 25,8 (9)
Grade 1 22,9 (8)
Grade 2 2,9 (1)
Syndrome Main Pied 51,4(18)
Grade 1 31,7 (11)
Grade 2 17,1 (6) 29T 29T
Grade 3 2,9 (1) 29 (1) T 29 (1) T
Modifications du systéme pileux :
Alopécie(grade 1) 17,1 (6)
Transformation des cheveuxtexture, 11,4 (4)
couleur)
Dépigmentation cils/sourcils 2,9 (1)
Chute des poils du corps 8,6 (3)
Hypertrichose 29 ()
Atteintes des ongles 11,4 (4)
Mucite (grade 2) 2,9 (1)
Sécheresse buccal@rade 1) 8,6 (3)

* T : Temporaire
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Tableau 12. Atteintes dermatologiques présentéesipias patients au cours des trois premiers mois de
traitement par thérapie ciblée — relevé effectué partir du discours (n=35)

Proportion de Modifications du traitement

patients décidées en raison des atteintes
% (n) Diminution Interr_uptlon du
de dose traitement
Atteintes dermatologiques 88,6(31)
Rash cutané(« boutons, acné, éruption ») 28,6(10) 86Q3)T 86(3)T
Douleurs/brilures associées 11,4 (4)
Xérose(« peau seche/réche ») 11,4 (4)
Prurit (« peau gratte, démange ») 17,1 (6)
Lésions hyperkératosiqueg« aspérités, 28,6 (10)
excroissances, kystes »)
Second mélanome 2,9(1)
Erythémes noueux(« boules/boutons sur les 57 (2)
jambes »)
Photosensibilité(« coup de soleil, allergie au 28,6 (10)
soleil, rougeur - aprés exposition au soleil »)
Syndrome Main Pied 45,7(16)
Mains (« cloques, sécheresse épaississeme 25,8 (9)
la peau, crevasses »)
Pieds(« corne, sécheresse, épaississement 40 (14) 57T 57T
peau, crevasses »)
Douleurs/brilures associées 20 (7)
Difficultés a la marche 14,3 (5)

Modifications du systéme pileux :

Alopécie (« chute/perte de cheveux, 20 (7)
éclaircissement »)

Transformation des cheveux

Texture (« plus secs, plus mous ») 8,6 (3)
Couleur (« blanchiment, grisonnement ») 57 (2)
Forme (« frisottement ») 5,7 (2)
Pousse ralentie 5,7 (2)
Chute des poils du corps 57(2)
Hypertrichose (« duvet sur le visage ») 8,6 (3)
Modification des cils/sourcils(« plus longs, 14,3 (5)

comme brQlés, en désordre, blanchiment, chut

Atteintes des ongles 29(1)
Mucite (« aphtes, mycose ») 8,6 (3)
Sécheresse buccalg« bouche séche ») 291
Hémorragies gingivaleq« saignement des 57 (2)

gencives »)

* T : Temporaire
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Nous détaillerons dans les quatre prochains papags le vécu des patients par rapport aux
principales toxicités cutanées que sont le syndromein-pied, le rash cutané, les

modifications du systeme pileux et la photosengihiNous aborderons ensuite de fagon plus
générale le retentissement des effets secondagmesatblogiques avec un questionnement

autour des facteurs psychologiques pouvant expligsedifférences de vécu.

8.3.1 Le syndrome main-pied
Preés de quarante-six pour cent des patients (n) aritGevoqué en entretien I'apparition d’'un
syndrome main-pied, touchant généralement davam¢agaieds (n = 14) que les mains (n =
9). Quatre niveaux d’incidence se distinguent dandiscours des patients, selon le type de
manifestations constatées et leurs conséquenciesrees de prise en charge et d’impact sur

le quotidien. Nous les présentons dans le tabl8alafis un ordre croissant.

Tableau 13. Description des quatre niveaux d’'incidece du syndrome main-pied (n = 16)

Incidence minime (n =5 — 31%)*

= Manifestations cutanées petits fendillements au niveau des doigts, délutatne sous
les pieds, sécheresse au hiveau des mains etediss pi

= Conséquences absence de douleur ou douleur trés légére a liappsence de géne au
guotidien, mesures de soins préventives simplegliapion de créme, port de semelles

adaptées) sans recours systématique a un profeskida santé (soins effectués par le
patient lui-méme, consultation unique chez un pédipodologue)

= Discours patient :

P29: « Par rapport, comment dire, au traitement qubpoque des effets, vous savez des petits
fendillements au niveau des doigts [...] je n'ai mérag attendu qu'on me dise... on m'avait dit de
mettre du Dexeryl® deux fois par jour, et moi, mdensoir je remplacais Dexeryl® au niveau des
doigts, quand jai vu que ¢ca commencait a attaglesr doigts, par une créme un peu plus
performante quoi.

| : D'accord. Et ce que vous observez au niveau dgtsddaccompagne de douleurs ?
P29 :Non. »

Incidence modérée (n = 6 — 37,5%)

» Manifestations cutanées : desquamation importante, crevasses, épaississement
durcissement de la peau aux points d'appui

= Conséquences sensations douloureuses en I'absence de contétirgs, échauffement),
géne dans certaines taches du quotidien (manipuldiobjets) ou & la marche, mesures de
protections (pansements, gants, port de semeligséals — 12) et application de créme (7,
34, 40) nécessaires, recours systématique a uaypéfliodologue

= Discours patient :

P34 : « Sur les particularités, pour ce qui concernegoe j'avais eu déja, au premier cycle... avec
problémes au niveau des mains et plus particulierdgrdes doigts...
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| : Oui?

P34 : La c'est plus abimé et plus délicat qu'au cyclmide. Bon a savoir que jai les bouts des

doigts qui sont particulierement fragiles... ou psaucoup de mal & ouvrir ou un pot de confiture
ou une bouteille d'eau, et puis bien le moindrét petc, ca fait que la peau du bout des doigts est
un petit peu partie, j'ai beau mettre de la pommdwbm la c'est plus difficile.

| : C’est plus difficile. Et comment faites-vous awtdien alors ?

P34 :Bien c'est-a-dire qu'au quotidien, bien je faigahein, je fais avec, et puis bien je ne suis pas
tout seul, parce que par exemple s'il y a une hiteitd'eau a ouvrir, bien si moi je ne I'ouvre pas
c'est ma femme qui me I'ouvEe. puis ce n'est pas quelque chose qui m'empéchmee méme si
c'est un handicap, mais que j'espére passageraesi tout.

| : D'accord. Et moralement cela vous affecte ?

I : Non parce gue je sais que c¢a fait partie des £8etondaires qui peuvent arriver et qui arrivent,

gue pour beaucoup d'autres personnes c'est bienquie ce que je peux avoir, donc je me dis bien
c'est pas trop mal, parce que ¢ca m'empéche pasrenme fois, de vivre, et puis quand c'est plus
difficile je me fais aider, non je ne démoralisesa sachant que bon c'est comme ¢a, c'est commg
¢a quoi, c'est le traitement quoi.

Incidence forte (n = 3 — 19%)

Manifestations cutanées aspect inflammatoire (rougeur) ou blanchimentjsgissement
et durcissement de la paume des mains et/ou daritepdes pieds sur 'ensemble de leur
surface, ampoules, peau extrémement réche

Conséquences :sensations douloureuses (brQlures, piqlres, dérasun) ayant un
impact sur le sommeil (difficulté d’endormissement réveil précoce) et/ou la marche
(déplacements de plus de quelques metres impassiplesitions assise ou allongée
privilégiées), nécessité de soins quotidiens loc@urée au moins égale a 20 minutes,
application de produits spécifiques) et de traiteimaenédicamenteux oraux (corticoides,
anti-histaminiques, antalgiques pallier 1), port deaussures adaptées (ouvertes ou
délacées, semelles trés épaisses), consultatianuchpédicure/podologue plus d’'une fois
par mois, diminution de la dose du traitement ps@egar I'équipe médicale

Discours patient :

P41: « Heu, jai la plante des pieds qui est tres tréasible. C'est, j'ai comme des ampoules mais
intérieures. Alors, j'ai d0 mal a marcher forcémemitisque la marche c’est sur la plante des pieds.

| : Et cela vous fait mal ?

P41: Ah, oui oui, c’est douloureux, oui, quand je cfze. Quand je ne marche pas, ¢a va, mais
guand je marche, oui c’est douloureux.

| : Et du fait de la douleur, vous avez di prendre mesures particulieres ?

P41: Non, non, rien, j'essaie d’éviter de marcherjeuenfin voila, ou je me repose au maximum et
puis si vraiment j'ai tres, tres mal, je prendsDafalgan® mais euh, si non, non ¢a va. J'essaye de
de moins marcher en fait. Assise, ¢a va puisquee jpose pas mon pied par terre. Mais bon, si je
marche un petit peu, bon moi je, je ne peux pagreternellement assise non plus donc heu, c’est
vrai [rires] il faut que je prenne le temps de faides pauses plus souvent, mais euh c’est vrai bon
bien si je marche trop, bien c’est, c’est doulowéwein. Mais bon c’est tout, c’est gérable. Non, si
vraiment ¢a n'allait pas, je pense que j'aurais tamié le Dr D. ou euh, ou j'aurais pris euh plus de
cachets, mais je me dis bon déja pour l'instanmtgeseux pas trop non plus prendre de médicaments.
Donc euh, pour l'instant si j’arrive a gérer commpa euh, ¢a va. »

Incidence sévere (n = 2 — 12,5%)

Manifestations cutanées :exacerbation des symptdbmes au niveau plantail@ifgéplus
hauts), infection
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= Conséquences persistance des sensations douloureuses malgréresede protection
renforcées (accumulation de couches: cremes, sbthes, chaussures a semelles trés
épaisses) et prise d’antalgiques pallier 2, soumdidiens locaux insuffisants a I'apaisement
des symptémes, marche impossible, décision médielerrompre le traitement durant

guelques jours pour reprendre a dose diminuée

* Pourcentages rapportés an = 16

Lorsque les patients parlent de I'impact qu’a peux le syndrome main-pied, ils évoquent
les retentissements sur leurs conditions de vienettant notamment en avant les douleurs,
les troubles du sommeil, les difficultés a la mar@epui douloureux, perte de la sensibilité
tactile qui rend complexe le positionnement du pped terre) et la limitation des activités,
sans jamais toutefois faire part de modifications Ie plan de l'image corporelle ou de

répercussions émotionnelles ; 'impact semble dmsentiellement sensoriel et fonctionnel.

Nous rapportons dans la vignette clinique n°l taasion de Mme A. qui a présenté un
syndrome main-pied d’incidence sévére, au poima@ouvoir mener le traitement a pleine

dose (non communiquée ici pour raison de confidét#).

Nous présentons dans la vignette clinique n°2tleagon de M. H. qui malgré un syndrome
main-pied persistant d’incidence forte n’a jamaishsité que son traitement soit diminué et

s’en est peu a peu accommodé (non communiquéeucirpison de confidentialité).

8.3.2 Le rash cutané
Vingt-neuf pour cent des patients (n = 10) rappart@pparition d’'un rash cutané au cours
des trois premiers mois de traitement. De la mémeidéne que pour le syndrome main-pied,

nous pouvons distinguer quatre niveaux d’incidgseereporter au tableau 14).

Tableau 14. Description des quatre niveaux d'incidece du rash cutané (n = 10)

Incidence minime (n = 3 — 30%)*

= Manifestations cutanées boutons, plaques rouges sur le visage, parforsdatea
une partie du tronc

= Conséquences absence de douleur ou de géne au quotidien, aodaparticulier
= Discours patient :

P53: « Bon, bon jai des plaques rouges, des boufansCe n'est pas trop... trés trés fort
voila [...] sur le corps quoi, voila. Surtout sur peitrine quoi, on va dire, voila. Enfin c'est
comme ¢a quoi. Je ne le prends ni mal ni bienc@ate quoi voila. C'est le traitement, voila,
on ne peut pas faire autrement. Donc j'ai pas mal..
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Incidence modérée (n = 3 — 30%)

= Manifestations cutanées acné, éruptions sous forme de boutons dont lequauest
rouge et le centre est blanc, impression de refitfhdue limitée au visage et au
décolleté

= Conséquences : sensations douloureuses modérées (picotements|urds;l
démangeaisons), nécessité de recourir a des pwahdtifiques (corticoides locaux,
antibiotique), disparition rapide des symptbmes ssdraitement, aspect jugé
inesthétique, appréhension du regard d’autrui sméution franche des activités
sociales

= Discours patient :
P38 a M1 :

« Et puis avec le Tarceva, j'ai cette fameuse érmpiio qui va plutdt un petit peu moins mal
gu'il y a trois semaines [rire] Ou on aurait dit gy'avais eu la scarlatine [rireMais la, sur

le visage ¢a n'apparait presque pas, ¢a se voipeun mais trés peu, faut le savoir, j'en ai
encore pas mal sur le décolleté [...] la premiére aem c'était impressionnant hein, j'ai eu
des éruptions autour des levres, on aurait dit.ngesais pas, ¢a faisait chou-fleur quoi [rire].
J'exagére un peu au niveau de la métaphore maisopaguand méme.

| ; Et c'était douloureux en plus d'étre visible ?

P38 : Ce n'était pas agréable, ca démange beaucoup piopte, ¢a brile un petit peu, mais
¢a reste supportable sur le plan de la douleMais psychologiquement ce n'est pas trés...
j'avais peur de faire peur a mes petits-enfante]ri

| : C'était ¢ca qui vous inquiétait le plus ?

P38 : Bien sur le moment oui, parce que je ne savaiscoasment ¢a allait évolueSi ¢ca
allait se surinfecter ou... et puis finalement nanaglutét I'air de se tasser un tout petit peu,
faut pas triompher mais c'est supportable [rirest vivable.

| : Et comment y ont réagi, justement, vos petitseisf@

P38 :Rien, ils ne m'ont rien dit. »

P38 aM2:

« Et avec l'antibiotique qu'on me donne en pareallpbur éviter une surinfection, et puis
normalement ca doit calmer aussi l'inflammation. nBala mesure ou je n'en ai pas
énormément sur le visage, je ne pense pas quetssspnt effrayés en me voyant, je ne crois
pas [rire]. Ce n’est pas parfait parfait, mais emfc'est trés vivable comme c¢a, au début, la
premiére semaine ca a tellement fleuri que j'ayasir de faire peur a mes petits-enfants
[rire], mais j'arrive tout doucement a le jugulet ee n’est pas parfait mais c'est trés vivable
comme ¢a, les gens n'ont pas un regard horrifinenvoyant hein, c'est passe-partout...

| : Mais c'est de dont vous aviez peur quand c'est%or

P38 : Ah bien quand c'est... au début c'était embétamt heAu début je craignais vraiment
d'effrayer un petit peu les gens, je caricaturep@u mais j'avais un peu les lévres en chou-
fleur, enfin ce n'était vraiment pas joli hein.

| : Et cela vous a amenée a moins sortir de la mé&ison

P : Bon ca dépend si j'allais voir des intimes ou pms, exemple il y a une invitation que j'ai
remise pour que mes anciens collégues ne me ymsntomme ¢a, j'étais un petit peu génée
de me montrer sous ce jolMais sans plus hein, je continue quand méme de f&s courses
ou des choses comme ¢a, je ne mets pas tout leendehdrs et je n'ai pas retourné tous les
miroirs [rire] Etla maintenant ¢ca va nettement mieux donc layj@ense quasiment plus.
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Incidence forte (n = 3 — 30%)

= Manifestations cutanées :éruption d’aspect tres inflammé en particulier $ur
visage, rougeur intense, boutons de grande taittension fréquente a I'ensemble du
tronc

= Conséquences sensations douloureuses fortes (brilures, démesogsa ayant un
impact sur le sommeil, nécessité de solliciter cmgsultation médicale en urgence au
moment de I'éruption, aspect jugé inesthétiqueeiates de préoccupations sociales

= Discours patient :

P29: Le traitement bien maintenant je le supporte bieon par contre j'ai eu un... j'ai été
complétement défigurée, j'ai fait une folliculitede 2.Donc c'était trés impressionnant et
trés douloureux, j'avais tout le nez qui était ct#tgment rouge, enflammé, douloureux, et
puis le menton, complétement, voila, donc j'ai fadsux semaines bien a pas bien dormir,
puis c¢a faisait mal... Et puis bon on m'avait parl€est vrai qu'on m'avait parlé que je
pouvais avoir effectivement... mais on ne m'avait ¥ de folliculite quoi, on m'avait
parlé gu'effectivement je pouvais avoir les boutstyie acné, mais bon ¢a a pris quand méme
un stade beaucoup plus importamfais bon, la aprés j'ai di retourner a I'hopital »au
urgences parce que c'était vraiment... j'avais... p&mis complétement défigurée et tout et
puis c'était douloureux, et puis depuis que je soiss antibiotiques c¢a y est, c'est bien rentré
dans l'ordre quoi.

I : Ce sont les antibiotiques qui ont permis de calaéulliculite.
P29 :Voila, tout & fait.
| : Cela a eu une incidence forte alors, parce que raudites que ca...

P29 : Ah oui, c'était trés douloureux, oui, tout a fargs douloureux et... ah oui je ne pouvais
méme pas nettoyer mon visage hein, ni me frottec an gant, ni méme avec les doigts,
c'était... ah oui, non c'était tres impressionnarmnrmmari a fait une photo, c'était intense hein
quand méme ce que j'ai fait [rire].

Incidence sévere (n =1 — 10%)

*» Manifestations cutanées :exacerbation des symptdémes au niveau cutané t&lécri
plus hauts) et extension a presque la totalitéogpsc

= Conséquences sensations douloureuses trés fortes a type derrbrlinsomnie,
aucune activité possible en journée, nécessitéediompre le traitement, reprise a
dose diminuée

* Pourcentages rapportés an = 10

Les trois-quarts des patients concernés par unaatsimé décrivent un impact qui peut étre
qualifié de modéré a sévéere et qui se caractérigeut par des sensations douloureuses,
allant du « génant » a « I'insupportable », ainse gar des troubles du sommeil, allant du
réveil nocturne a I'insomnie complete. Les préoetigms esthétiques et sociales ressortent
surtout dans la situation ou les troubles cutanésnant une forme modérée et semblent
absentes des autres contextes. Ces préoccupatiaiaccompagnent toutefois pas de signes
de perturbation émotionnelle et s’apparentent plytéur celles en rapport avec le regard
d’autrui, a des appréhensions rapidement dépassiss qu'a des pensées anxieuses

envahissantes agissant comme un frein. Elles stegpt de plus chez des patientes qui
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habituellement n’accordent pas particulieremenimgbrtance a leur plastique, qui se
magquillent peu et qui se prétent tres occasionmelld a des soins de peau (se limitant
souvent a I'application d’'une creme hydratantelswisage), mais qui en revanche soignent
leurs tenues, soit en recherchant une forme d’et&gaobre, soit en développant un style

propre.

Nous présentons dans la vignette clinique n°3tleagon de Mme B. qui a développé un rash
cutané d’incidence sévere, compliqué d’'une pertigbdorte de la fonction hépatique (non

communiquée ici pour raison de confidentialité).

8.3.3 L’alopécie et les modifications du systemiemk
Vingt pour cent des patients (n = 7) ont constai echute partielle de leurs cheveux au cours
des trois premiers mois de traitement, la méme ptigpoa noté des transformations touchant
a la texture, a la couleur, a la forme ou encdeevitesse de pousse de la chevelure.
D’autres modifications du systéme pileux ont égaletrété rapportées, comme la perte des
poils du corps (n = 2 ; 6%), 'apparition d'un dugar le visage (n = 3 ; 9%) et I'allongement
des cils (n =5 ; 14%).

Le vécu face a la perte des cheveux apparait tnégble d’'un patient a I'autre, il ne semble
dépendre ni du sexe (les préoccupations liéesl@péaie ressortant dans notre échantillon
aussi bien du discours des femmes que de cellhalemes), ni des inquiétudes de départ a
ce sujet ('une des patientes qui disait craindadopécie au début de son traitement a
finalement vécu sans difficulté la chute de sesvehe sur pres des trois-quarts de leur
surface initiale, aucun des autres patients coBseqar l'alopécie n’'avait exprimé de
préoccupations a ce sujet avant de débuter laaitsrirents). Ses variations ressortent comme
davantage associées au fait d’avoir été prévemu(ejon par rapport au risque de survenue,
au fait d’avoir envisagé ou non le phénomene comossiple, a I'importance particuliere que
la chevelure revét pour la personne, au décalagel gatre 'image de soi avant et apres la
chute des cheveux (degré de transformation toérabl non), a l'attention donnée aux
regards des autres sur soi et au rapport entred@po le statut social de « malade »

(acceptation ou non d’étre identifié(e) comme at{e) d’'un cancer par I'entourage).

Ainsi, le discours des patients (n = 3 ; 9%) qufar@ part d’aucune difficulté a vivre la perte

d’une partie de leur chevelure se caractérise par :
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- lidée qu’ils ont étéprévenus de I'apparition probable de ce symptdme comme un
des effets secondaires associés au traitement ;

- la capacité a relativiserl'atteinte (exemples : patiente qui constate de’'glerd ses
cheveux par poignées, mais ne s’en inquiete pa® pprelle dit savoir qu’elle ne les perdra
pas totalement et qu’elle a de toute facon de kasee bonne masse »patiente qui se
compare aux femmes traitées pour un cancer du eseise considérant chanceuse de ne pas
avoir eu a connaitre les transformations physiquesites par la chirurgie — ablation
mammaire - et la chimiothérapie — alopécie totptat d’'une prothese capillaire nécessaire)

sans se sentir touché(e) dans son image et/oulsntité ;
I'absence d’inquiétude vis-a-vis du regard d’autruidu fait d’'un certain recul ;

- l'existence d’'undialogue avec I'entourage autour de la maladijesans chercher a

cacher son état.

Au contraire, les patients qui rapportent leuridiffté¢ (n = 1; 3%), voire leur souffrance
psychologique (n = 3 ; 9%) a supporter la chut¢iglbr de leurs cheveux mettent en avant :

- I'effet de surprise ne s’attendant pas a ce que leurs cheveux tondietaimbent

autant, avec la crainte forte que le phénoménaysag jusqu’a ce que l'alopécie soit totale ;

- I'importance de la transformation physiquequi génere le sentiment de ne plus se
reconnaitre et représente une atteinte narcisgdjaetant plus vécue durement qu’elle s’est
déja produite et gu’elle avait alors été ressardimme douloureuse moralement — antécédent

d’alopécie, en lien ou non avec les traitementsahcer —n =2 ; 6%) ;

P24 (femme)

JO - Avant le traitement par thérapie ciblée, Mme RBiéasoignée par chimiothérapie, elle dit avoir eu
peu d'effets secondaires. La perte des chevewaanm@ins été psychologiquement tres difficikeca

va avec la perrugue la journée, mais la nuit, letimau réveil, on ne se reconnait plus, vous ne
reconnaissez plus votre image, ce n'est pas vo@es cheveux ont repoussé frisés. Concernant ses
inquiétudes vis-a-vis du traitement qu’elle va débuMme P. dit qu’elle« ne sait pas ce qui pourrait
arriver », puis elle ajoute qu'il pourrait y avoir une acteation de son hypertension artérielle, de son
diabete, des diarrhées. Elle s’'interroge sur lesraes des ongles, en évoquant ce risque comroei@ss
au diabéte et en se demandant si le traitemendéséquilibrant sa glycémie, pourrait précipiter ce
risque.

M3 - Mme P. vit mal d’avoir perdu beaucoup de cheveuxainsi que ses cils et ses sourcils, mais
aussi d'avoir du duvet sur le bas du visage (erit @éa mais le phénomene s’est renforcé avec le
traitement). Elle dit souffrir d’avoir une image négative d’elle-mémegui la rend complexée et se
sent plus en retrait car elle a moins confiancelln: « je ne me reconnais plus, enfin si, mais je suis
changée »Elle hésite a rencontrer des gens, pas tellediestle par peur du regard des autres (qu’elle
évoque commex des inconnus qui ne la connaissent pas et quivereaient pas forcément de
changement); mais du fait de sor regard a elle sur elle-mémegui a changé.
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I'investissement de leur imagesoit parce que les patients font reposer surugite

partie de leur assurance, soit parce que cetteeiraagsource de satisfaction et constitue un

élément valorisant de leur personne ;

P28 (homme) : « La perte de cheveux c'est toujourest €tonnant pour... moi j'avais la chevelure a
la ... comment je pourrais dire ... quelqu'un de conna la Villepin si vous voule&lors c'est vrai

que c'est choquant, et bon, pour moi, en tant gqathe, ¢ca ne me géne pas trop, parce que c'est douran
qu'il y ait des gens qui soient chauves et c'eshais pour la personne ou son entourage ce n'est pas
évident »

la visibilité du symptéme qui les trahit et rend perceptible ce qu’ils satgiant taire

aux autres, a savoir la présence du cancer.

P23 (homme)

JO — M. C. ne souhaite informer personne d'autrealenaladie que son frére, sa sceur et sa mere. Son
ex-épouse, ainsi que sa fille, avec qui il ne lispmais également ses collégues ne doivent aeoirs

le risque étant gu'ils le voient affaibli, qu'ilhangent d’attitude a son égard soit en exprimariade
pitié/compassion, soit en en tirant avantage paxfreémes.

M1 — M. C. se dit rassuré car il n'a pas perdu sesaihe il n'a pas maigri, par conséquent le cancer
ne se voit pas.

M2 — M. C. signale une perte importante de cheveuxs massi de ses poils de barbe et du torse. Il dit
gu'il « s’est fait peur sous la douchgses cheveux partaient par poignées de maniegalméur sa
téte) et a donc décider d’aller chez le coiffeunmpqu’il lui raccourcisse les cheveux. M. C. expkq
qu’il a tenté de se rassurer en pensaque I'on perd chaque jour des cheveugt»que ce qu'il
observait n’était donc pas tres différent.

M3 — M. C. se sent physiquement transformé et enffegtt&: il s'est fait raser la téte parce que ses
cheveux continuaient de tomber, il n'a plus de baba perdu une bonne partie des poils du coms. L
plus difficile pour lui est qu'il a 'impression gutout ceci rend visible le cancer et va 'obligeen
parler alors qu’il ne le souhaitait pasles gens vont parler a son sujetils vont se dire< le pauvre, il
est malade »

La situation de Mme M. présentée a travers la \tgnelinique n°4 illustre la souffrance

psychique pouvant survenir avec la tombée des clieaors méme que cette perte ne peut

encore étre médicalement qualifiée d’alopécie étligun’est pas percue des proches (non

communiquée ici pour raison de confidentialité).

Les modifications de texture, de couleur, de foroweencore de vitesse de pousse des

cheveux sont relativement bien acceptées.

P7 : « Mais par contre ce qui est bizarre c'est queasis voulez, tous mes poils... j'étais un peu poilue
moi, je n'étais pas vraiment quelqu'un d'imberb@jsr'avais un peu de poils sur les bras, et bmrst
les anciens poils, les anciens sont tombés, et d&estouts petits poils noirs, mais noirs de nolts
méme au niveau des cheveux, j'ai des cheveuxojui.ste n'est pas des vrais cheveux si vous voulez...

| : C'est-a-dire ?

P7 : Bien avant ¢a allait parce que je les avais untgeu plus longs, j'avais gardé les anciens, sisvo
voulez, cheveux, c'était & la repousse, comme IEsjai fait couper, c'est la racine, donc c'eshclta
repousse nouvelle depuis le traitement, alors dlst dout frisottés un peu frisés, des cheveux un pe
bizarres.

I : lls ont changé de texture ?
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P7 : Ah oui. Et puis ils sont raides sans étre raidés,sont... je ne sais pas, c'est bizarre comme
cheveux [rire].

| : Vous avez du mal a les reconnaitre en somme.
P7 : Oui ils frisent, ils sont frisés... La coiffeuseeathe dit « bien ils sont bizarres vos cheveuxre][ri
| : Etils ont changé de couleur ?

P7 : Bien on dirait qu'ils sont un peu plus foncés auBen mais bon, ¢ca ce n'est pas bien grave hein,
ils ne tombent pas, ils ne sont pas tombés... baanibent peut-&tre un tout petit peu, mais ca iea r
a voir... je ne les ai pas tous perdus, non.

| : Apparemment cela ne vous inquiéte pas trop...
P7 : Moins qu'avec la chimio... Non, non ¢a ne m'inquia® du tout ¢a. »

P40 : « A part mes cheveux qui sont un petit plus seais emfin ce n’est pas dramatique hein. Je n’ai
pas perdu de cheveux, enfin jen perds un peti$ plwavant mais je ne suis pas sans cheveux [...]
Alors je mets beaucoup de chapeaux, alors je wgsj'qi la téte différente d’avant mais... des fgs,

me machine un peu mais pas trop, c’est pas trgpdad souci, non non [...] Je m'arrange, je mets des
chapeaux, je mets des bérets, je mets des truameaa, mais j'ai pas... je ne suis pas sans cheveux
hein. J'ai des cheveux sur la téte mais j'avais desveux assez longs.

| : Etlails sont tres courts, c'est ¢ca ?

P40 : Assez courts, oui. Parce que dés que je coiffegroe, ca s’arrache, mais comme heureusement
j'en avais beaucoup, beaucoup, ¢a ...

| : Vous en gardez encore pas mal, c’'est ca ?
P40: Il y en a pas mal [rire]. »

P41 :« Bon jai les cheveux qui grisonnent un petit pgais bon je le savais aussi donc euh, voila [...]
Ca ne m’a pas traumatisée plus que ¢a puisque $avais donc en fait c’est tout [...] je le savaisido
bon ce n’est pas, mais bon je prends un petit aripieux, mais [rire]. Non, non, ¢ca ne me dérange
pas plus que ¢a quoi »

Le vécu par rapport aux autres modifications duésge pileux se caractérise surtout par un
certain étonnement a I'apparition, puis par uneegéd’'ordre social en ce qui concerne la
pousse d’'un duvet jugé inesthétique, d'ordre famctel pour l'allongement des cils qui

entraine parfois des dommages au niveau de I'ceil.

P38aM2:

P38: «Alors une chose qui va en s'accentuant, qui esdpamusante, mais il ne faudrait pas que ¢a
s'accentue trop [rire], une modification du systepileux ...

|: Oui?
P38 :Et ¢a je pense que c'est le Tarceva® qui estrigife de ¢a.
| : Et c¢a se traduit comment ?

P38 : Alors les cheveux continuent de repousser, mas thes lentement, c'est vraiment... c'est trés
trés léger, je voudrais changer un peu de coupehgweuy, la je n'y arrive pas parce que ¢a ne uss
pas assez vite. Bon ce n'est pas bien méchantjbang fais trés bien a cette petite coupe en briiss

Et par ailleurs j'ai une accentuation du systemepi dans des zones plutdét masculines, la moustache
le bas du menton, le rond du menton, et puis destbizarres, les cils qui poussent un peu dans le
désordre, la semaine derniére j'en ai arraché urcpaju'il poussait carrément a l'envers, il me raiit
dans I'ceil. Ce n'est pas trés confortable [rire].

I : Non, effectivement.
P38 : Autrement les autres ils frisent un peu dans roirigpquel sens, enfin ¢a donne un genre hein.
| : Et cela vous géne toutes ces modifications desipgl@®

P38 : Alors la moustache je vous avoue que je m'en paisdeien, alors pour l'instant je n'ai rien fait
sauf j'ai... sur les conseils de mon pharmaciem,gtheté un produit décolorant et I'ayant décotoré
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elle n'apparait quasiment plus. Ca ne se voit quast plus, ¢a ne se remarque pas, sinon d'avoir une
belle ombre noire au dessus des lévres ce n'est@agi'on fait de plus féminin [rire], mais bon don
¢a j'ai atténué un peu, et puis pour le resteaje vec hein. »

P38 aM3:

P38 : « J'ai des trucs trés bizarres, alors mes cheveixepoussent pas tres trés vite, ils repoussent,
mais tout doucement, tout doucement. Alors il fpug je fasse avec aussi, je ne suis peut-étre pas
coiffée comme je voudrais mais tant pis, et j'a@ diés qui poussent a outrance, c'est-a-dire gee @i
beaucoup, tout noirs, et trés longs, a tel poing guarfois j'ai des cils de la paupiére inférieurai g
s'emmeélent avec la paupiére supériedl® font du tricot. [rire]. C'est trés bizarre. Mais enfin je ne

pense pas... il n'y a que moi qui le remarque hearsgnne d'autre ne le voit, mais c'est tout a fait
étonnant d'avoir des manifestations comme cellebdh j'essaye de m'adapter a toutes les petites
choses quoi.

| : D'accord. Mais vous notez quand méme que celpdsite des désagréments, c'est ¢ca ?

P38 : Oui c'est... bien ce n'est pas tout a fait moi disomais ...

I: Oui?

P38 : ... mais ce n'est pas trop grave, il n'y aura persdmui va me regarder les yeux effarés parce
que j'ai des cils comme ca. »

P44 : « Et puis le Tarceva® fait que les cils poussent ptime comment, donc je pense que c’est ¢ca
qui avait créé une lésion de la cornée.

| : Et donc vous étes obligée de vous couper lss?diomment faites-vous ?

P44: Non non, j'étais allée voir mon ophtalmo et elde en a retiré deux ou trois a la pince a épiler,
parce qu'ils poussaient n'importe comment [...] Deps en temps, ¢a me géne. D’ailleurs vous voyez,
vous devez voir que jai ...

| ;... que vous froncez un peu les yeux, oui.

P44 : Oui oui, et en plus tout le monde croit que jaimhascara, on me dit « oh, t'es bien maquillée »,
alors que ce n’est pas vrai, parce que je ne meuilagamais, méme avant je ne me magquillais jamais
Mais c’est vrai que ¢ca me géne [...] Ce n’est pashagthein. C’'est génant plutét qu’autre chose [...]
c’est des petits bobos mais bon, ce n’est pasagésable quoi. »

8.3.4 La photosensibilité
Pres de vingt-neuf pour cent des patients (n rdportent des réactions cutanées au soleil

allant de la rougeur...

P43: « sinon j'ai... non pas des taches, comme si jeaisun flash de coup de soleil sur le visage une
fois de temps en temps.

| : Ah, oui, des rougeurs ?
P43: Oui, des rougeurs mais j'en avais hier et ce mpggin’en ai pas.
| : Et ¢ca vous dérange ?

P43: Euh, non ¢a encore non, parce que ¢a faisait plothine mine que, que taches. Euh, je n'avais
pas la peau jaune quoi.

... alabrllure sévere (n=5; 14%) :

P38: « En fait au milieu de la journée il s'est mis &daun grand soleil, enfin pas énorme hein, ce
n'était pas... mais je me suis chopée un coup dd swgnifique, alors je l'ai senti quand ca s'est
produit, j'avais relevé mon col d'imperméable maihaut des pommettes et le nez ont été vraiment
bralés.Oui, je suis revenue avec une grosse cro(ite soeze ce n'était pas trés joli, mais bon, ca s'est
assez vite passé, j'ai mis des crémes pour soigioerr, hydrater, j'ai dit « ils n'ont pas menti erem
mettant en garde»
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Le rapport des patients aux mesures de protectilaires (créme, chapeau, lunettes, rester a
I'ombre) differe beaucoup d’'une personne a I'auBiecertains font état d’'une application trés
stricte des consignes médicalesDonc la j'étais dans le Sud pour me reposerpalire,
avec un chapeau, avec de la creme solaire adéquB@8), voire d'un évitement total du
soleil (soit du fait d'un interdit médical Je n'ai pas le droit au soleil B2’/ « Le médecin
m’a dit “il ne faut pas sortir au soleil” »P42, soit du fait des conséquences du cander
suis allergique au soleil maintenant®53?®), d’autres s'autorisent beaucoup plus de

souplesse :

P44: « Alors je me mets un chapeau sur la téte quandemBeas dessous de bras... les avant-bras je
me suis dit « oh, basta ! » Donc vous voyez. Mais'était pas longtemps au soleil. C'était plutéind

la voiture. Voyez, parce que moi je ne suis pageaiue a rester au soleil [...] J'ai fait attention am

de la & me couvrir comme une nonne, non. »

Le rappel des mesures de prévention provient gades proches (n = 3 ; 9%), qui aident a
I'application de la créme solaire (en particulies Epouses) ou proposent des aménagements
protecteurs, tels les enfants d’'une patiente quintidit : « tu ne pourras pas aller au soleil a

la mer, alors on t'achetera un paraso(R22).

Si une majorité de patients s’accommode d’une aipossolaire restreinte (limiter par
exemple ses sorties a la fin de journée) ou contrgdevoir se remettre régulierement de la
creme, rester en pantalon et porter des manchegidsh voire méme parfois de son
interdiction, quelques-uns vivent au contraire pimssibilité d’aller au soleil sans mesure de
protection comme une insupportable privation etriexgnt un sentiment de frustration
extrémement douloureux moralement (n = 2 ; 6%). Minesst 'une des patientes a nous
avoir fait part de ce vécu, la vignette n° 5 renthpte de son témoignage (non communiquée
ici pour raison de confidentialité).

L’exemple de M. E. illustre une autre situation sldaquelle I'impossibilité a accepter tout
changement de vie du fait de la maladie ou duetraint a soulevé la question du risque de
non observance. La vignette n°6 présente cettatgitu(non communiquée ici pour raison de

confidentialité).

27 patient atteint d’'un mélanome
28 patient atteint d’'un mélanome
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8.4 Retentissements psychosociaux des effets se@iresd dermatologiques : synthese sur
I'ampleur de I'impact et premiére mise en perspectie des résultats

Dans leur ensemble, les patients disent des syngsténtanés que c’est embétant,»x c’est
génant » « ce n'est pas trés confortable mais aussi que cela restgérable, supportable, »
sans les« empécher de vivrex»le plus souvent, ils« font avec »ce qu’ils qualifient
régulierement d& petites choses e « petits désagréments ee « quelques bricoles.»Au

plus fort de leur intensité, ces symptdbmes peuve@anmoins étre vécus commdres
impressionnants »et « perturbants » notamment lorsqu’ils entrainent des douleurs, des
difficultés a la mobilité ou encore des troublesstummeil. Ce n’est pourtant pas dans ces
circonstances que les difficultés psychologiquesoetales émergent avec le plus d’ampleur.
Nous tenterons d’élucider les raisons de ce phénerdans le cadre du troisieme axe de nos

analyses.

Ce vécu ressort comme un des témoins d’'une attiplge générale a I'égard des effets
secondaires du traitement en cours, a savoir uméire relativisation, voire une
minimisation de ces symptdbmes qui deviennent«deetits inconvénients »de « petits

ennuis »

P10 : « Je suis fatiguée, j'ai des éruptions cutanéebpojgrgeonne mais ¢a ne m'empéche pas de vivre
normalement ».

P38 : « Les effets secondaires, tout ¢a, c'est vraimerdrgdaire au sens premier. Ce n'est pas toujours
agréable, on apprend a s'en prémunir, on apprerfdig@ avec et on ajuste la voile comme je vous
disais ».

P43 : « Pris au sens strict du terme, les effets secoagace n’est pas majeur. Je me concentre plutot
sur I'effet primaire de la molécule, ses bienfaits

P54 : « Pour l'instant rien de terribl¢...] ce n'est pas dramatique, il n’y a rien d’extrémeinen
génant ».

Parallelement aux symptémes dermatologiques, laenps rapportent d'autres formes
d’effets secondaires en particulier la fatigue (3,/®s douleurs (43%) et les diarrhées (29%),
dont la fréequence d’apparition équivaut, voire digacelle des principales toxicités cutanées
(se reporter au tableau 15). Malgré tout, les pttielisent globalement bien supportep

leur traitement.
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Tableau 15. Autres effets secondaires mentionnésrgdas patients au cours des trois premiers mois de
traitement par thérapie ciblée orale (n=35)

Effets secondaires % (n)
Fatigue 57 (20)
Douleurs 43 (15)
Diarrhées 29 (10)
Perte de poids 26 (9)
Modification du go(t 23 (8)
Perte d’appétit 23 (8)
Autres (maux de téte, hypertension, hémorroides, 20 (7)
tachycardie, nausées, perte d'odorat, sudatior), etc

D’aprés les éléments qualitatifs recueillis, latpdyation que nous nous attendions a observer
sur le plan de I'état émotionnel, de I'image cogleret des interactions sociales, sous l'effet
des symptbmes dermatologiques ne s’'est pas prodtitesomme,ces résultats vont a

I'encontre de notre hypothése principale

Il existe néanmoins chez les patients une imprassie réel désagrément, qui rejoint

I'inconfort physique décrit comme dominant dans éasdes qualitatives menées par Boers-
Doerts et al. (2013), Coleman et al. (2011) et Véag Lacouture (2007), et caractérisé par
des sensations de démangeaisons, de brhluresdeutiirs. Nous n'avons pas en revanche
retrouvé I'impact social (évitement/isolement) w&ear Coleman et al. (2011) et Wagner et
Lacouture (2007) ; des préoccupations relativéapparence ont parfois été exprimées mais

sans s’associer aux consequences relationnellagrsées par ces auteurs.

Le fait que les patients puissent considérer supplms les effets secondaires
dermatologiques, comme les autres symptémes, gidils sont parfois nombreux et qu’ils
constituent une source de perturbation non nédligepour leur confort et leurs activités,
trouve certaines explications lorsque nous prétphs particulierement attention aux

représentations des patients au sujet de leuermaitt et de leurs symptémes.
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Chapitre IX — Place des représentations dans I'ajustement aux effets
secondaires

9.1 Exploration des représentations associées aaitement et aux symptomes
La recherche dans le discours des patients desegtémelatifs a leur représentation du

traitement et de ses effets secondaires a mis der@e les six points suivants.

1) La comparaison aux effets de la chimiothérapigevient assez souvent (n = 8 ; 23%),
avec un net avantage donné au traitement actwe, n’est rien en comparaison deet ce,
gue les patients aient déja eu ou non de la chiiapie. Vingt-neuf pour cent des patients
(n = 10) mettent I'accent sur l'idée d'un traiterhextrémement peu contraignant du fait
d’'une part de sa facilité d’administration, « cagtmmprimé(s), a domicile, sans perfusion »,
et d’effets secondaires d’autre part jugés beaucooins lourds et pénibles, en évoquant en
particulier I'absence de nausées/vomissements, ta susvenue d’'une chute totale des
cheveux, et le peu de fatigue ressentie. De fimédicament apparait comme dégagé des
représentations inquiétantes, maladives et grénadstuellement associées aux traitements du

cancer, ce qui offre aux patients la possibiligndbanaliser la prise et les effets secondaires.

P7 :« Non non, ah non, au contraire, beaucoup moinsleyeemier truc la, la chimio, la vraiment j'ai
un comprimé a prendre tous les jours a heures iém4, ca... vraiment ¢a m'a pas changé heBlil.
n'y avait pas, bon, cette fatigue... mais bon je \dissc'est quand méme loin de ce que c'était vec
chimio, oh lala mon Dieul...]

Avec le traitement, au début, j'ai dit “ bien ¢eest formidable hein”, j'ai dit “ je ne suis ménpas
fatiguée, je ne suis pas malade, je n'ai pas malaur, je n'ai rien, formidable ce traitement ']

Ah non non, ah non ce n'est pas du tout contraigniaien écoutez c'est comme si vous preniez un
comprimé d'aspirine quand vous avez mal a la it ce n'est pas contraignant du tout, alors I3,
vraiment, regardez, on peut partir en vacancegelduis partie... Avec la chimio, on ne pouvait pas
partir, parce que c'est toutes les trois semairein.h Qu'il fallait revenir, et puis en plus de ¢a pentan
une semaine vous étes malade, non, la premiéereirsermaus étes flagada, la deuxieme vous étes
malade comme un chien, et la troisieme ¢a y efstull repartir avec les scanners et les trucs et les
machins, et c'est reparti mon kiki, alors vous &ans arrét... méme pendant trois semaines vous
n'avez pas trois semaines de libres hein.

I : Vous y avez donc trouvé un gain de confort ?

P7 : Mais c'est le jour et la nuit ! »

2) Dix-sept pour cent des patients (n = 6) exprimere grande satisfaction vis-a-vis du
traitement, soit parce qu’ils ressentent une nette amélmmadies symptémes induits par leur

cancer (moins d’essoufflement, disparition des tsile toux), soit parce qu’ils attribuent au
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traitement un caractere exceptionnel, voire un piougi@action contre la maladie tenant

presque du miracle.

P28: M. T. raconte que lorsqu’il a demandé au médeomlien de temps il devrait prendre son
médicament, celui-ci lui a répondmais vous savez monsieur T., si vous n'aviezeuasette molécule
vous seriez... on ne parlerait plus ensembtedonc c'est clair [...] le Vemurafenib m’'a sauvé ».

P38: « Je suis avant tout trés contente et je suis insBreeNnt reconnaissante au corps médical qui a
pu mettre ¢a au point, parce que sans ¢a je neiseeut-étre plus la hein, c'est vraiment... et asiec
peu de retombées a cété, d'effets désagréablétéale la chimiothérapie classique que j'avais aue
départ, qui était de toutes fagons indispensabla.lga ce n'est rien, ce petit Tarceva, c'est veiin

un petit cachet a avaler par jour, poiitlors c'est quand méme assez miraculeux commeseffet

P44 :« Bon il faut avouer que ce Tarceva c’est remardgalien ai bien conscience hein.
| : Qu'est-ce qu'il y a de vraiment remarquable paurs/dans ce traitement ?
P44: Bien d’'une part, c'est que, apres avoir connu desysions quand méme de six heures, prendre

un cachet comme c¢a, je dis “chapeau la scienéeMéme si je suis toujours tres, je dirais, je,stré
prudente par rapport a la science. Mais la, pouedais, je tire mon chapeau, je dis “c’est bieh$

3) Les effets secondaires sont d’autant mieuxésl@ue les patients ont I'impression que leur
traitement est efficace(n = 9 ; 26%). Dans ce contexte, le bénéfice letég apparait bien

supérieur aux désagréments subis et compense ffégedies pertes physiques (énergie,
mobilité, etc.), surtout pour ceux ayant conscieduecaractére grave et incurable de leur

maladie.
P27 :« Ce qui compte c’est que ¢a agisse sur le prircipa

P34: « Le principal c'est que le traitement puisse famtter, puisse étre efficace pour lutter contre
ma maladie, le reste ¢ca m'est égal [...] ce n'estfpade mais d'une part, si vous voulez, bon encore
une fois, ma maladie c'est une maladie grave, ciestmaladie importante [...] les résultats récents
qui ont été confirmés par le scanner, font que oat sdes résultats qui sont quand méme
particulierement encourageants et je n'ai pas envienfin sauf si vraiment c'est trés fort, qu'il des
choses qui m'empéchent de vivre, comme dit le @iobte autrement je n'ai pas l'intention d'arréter.

P38 : « Ecoutez faut pas réver non plus, ¢a ne peut pas ane incidence si importante sur quelque
chose de vital qui est en train de se passer es,v@puis ce n'est pas des petites éclaboussares,
droite a gauche, la peau desséchée, I'hyperseitéibil soleil, enfin des petites choses comme ¢ ma
on s'adapte, tout ¢a ce n'est pas ... ce n'est gu@elis... ce n'est méme pas des petits malheess, c'
des petits désagréments et encore il ne faut pasdjméme étre trop exigeant [rire] Non, ¢a restat to
a fait mineur, a cété du bénéfice, ca ne se metlpas la méme balance.

| : Le bénéfice est nettement supérieur...

P38 : Ah c'est... Je vous dis, on ne peut pas peser dér@erfacon, c'est assez incroyable qu'on arrive
a faire des progrés comme ¢a. »

P39: Vu que ¢a marche, faut que je supporte les a-afiés Mais bon ¢a marche. Il m'aurait dit que
¢a n'avait pas bougé...

| ;... vous auriez arrété ?

P39 : Peut-étre.

| : Peut-étre ?

P39 : Oui, oui. Se rendre malade pour rien... Non maisdan@arche bien, tout le monde est content
[...] je veux bien me démolir mais bon, faut que jiaipetit résultat au final. »
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P54 : « Ah bien ¢a, ¢a ne m'inquiéte pas du tout, lesteffecondaires ne m’'ont jamais inquiété. On
répare le bonhomme et les effets secondaires pattaprés. Ca, ce n’est pas un souci. »

4) L’origine des symptémes ressentgaraitclaire pour une tres grande majorité des patients
(n = 31 ; 89%), qui distinguent assez nettememjuwieest de I'ordre des conséquences de la
maladie de ce qui peut étre attribué au traitem@oelques doutes ont été exprimés dans
deux sortes de situation : deux patients (6%) rdatted’'un mélanome métastatique se sont
demandé si les excroissances qui étaient appamdsus peau pouvaient étre de nouveaux
départs de mélanome ; deux patientes (6%) pour dddegqules premiers signes du cancer
avaient été des douleurs se sont inquiétées dssemar de nouvelles en questionnant leur

origine : effet secondaire du médicament ou revsdutive de la maladie ?

Vingt-neuf pour cent des patients (n = 10) mentesriravoir recu des explications par le
corps médical au sujet des effets secondairessajpx-pour cent (n = 6) se sont eux-mémes
renseignés en consultant la notice du traitementexXception d’un patient, la totalité du
groupe interpréte les effets secondaires en taatsggnes d’actiondu médicament (ex :

« traitement assez actif e qui explique la fatigue ressentie, P24)ast d’efficacité.

P34 : « Je fais, je dirais, entiére confiance au spéstaliqui me traite, qui m'a bien prévenu pour me
dire qu'il risquait d'y avoir des effets secondaidont certains embétants, et puis d'abord c'estjoéa
sur le petit bouquin Sutent la. »

P41 : « Le médecin m'avait averti, donc c’est vrai queng attendais, ¢a ne me surprend pas. C'est
vrai que si je n'avais pas été avertie je me sefj@srais été un peu surprise quand méme.

| : Vous vous seriez posé des questions, peut-étuéiég ?

P41 :Voila, oui. Non, mais la je savais. Donc, ce njgess dérangeant. »

5) Un tiers des patients considéerentaéfets secondairecommeinévitables d’autant plus

gu'ils ont été prévenus de leur survenue ; le phwdme prend alors figure de « normalité ».

P23 :« Un effet c’est un effet, il faut bien se soigmer.

P53: « C'est obligé, c'était marqué sur la notice alpésais prévenu hein. Il y a des boutons, il y a de
petites plaques rouges et tout, sur le corps qumia. Surtout sur la poitrine quoi, on va dire,iko
Enfin c'est comme ¢a quoi. Je ne le prends ni mblem [...] j'accepte quoi voila. C'est le traitenten
voila, on ne peut pas faire autrement. »

P40 : « J'ai la main qui s’épluche beaucoup, enfin la peke ma main qui s’en va. Des fois ¢ca devient
rouge et j'ai toujours des douleurs au dos, j'ai petit peu de diarrhée, j'ai la bouche et les demis
saignent. Un petit plus d’effets secondaires queg®ais pas au début mais enfin c’est un peu nbrma
hein. »
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Dans ce contexte, I'absence d’effets secondairesntiles mois précédant le premier bilan
oncologique a été source pour au moins trois pati€d¥) de préoccupations quant a

I'efficacité du traitement.

P10 : Mme R. craignait au départ la survenue de vertigespertes d’équilibre, de nausées, ce qu'elle
n'a finalement pas eu. Elle a alors pensé qu'eltgpeut-étre recu un placebo. Mme R. reconnadt ét
influencée par la représentation qu'elle a desqgmerss qui autour d’elle ont été soignées pour un
cancer et qui étaiertsous perfusion.»

P22 : Mme S. a eu a peine quelques douleurs articulaires sur queggyours » mais elles ont
rapidement disparu, elle avoue s’étre demanddestraitement faisait effet »

6) Dix-sept pour cent des patients (n = 6) relagmi également l'incidence de leurs effets
secondaires parce gu’ils estimengu’ils s’en sortent bien par rapport a d’autres formes de
traitement qu’ils redoutent (ex : chimiothérapia) leien par rapport a ce gu'ils pensaient

pouvoir avoir comme symptémes.
P7:« Jai tous les effets secondaires de la listef gssiplus graves ! »

P34: « D'un autre c6té je peux me dire par rapportoaté la liste d'effets secondaires qu'on m'a
remise, “tiens bien j'ai beaucoup de chance pajge je n'en ai qu'une partie” [rire] »

P41 « Mais je veux dire, je m'attendais a pire entréllgmets. C’est vrai que j'avais un peu peur des
effets secondaires. Finalement euh, ¢ca va quoi. »

P53: « Je n'ai pas beaucoup d'effets secondaires [...n'd pas envie de vomir, je n'ai pas de
courbatures, je n'ai pas la diarrhée, je n'ai pamit ¢a... J'ai trés peu de choses en fin de cofpie
Je m'en tire bien comme on dit, je m'en tire bienrppport aux risques qu'il y avait. »

9.2 Spécificités du rapport a la maladie et aux syptomes

Indépendamment des représentations liees au teaitenautres facteurs psychologiques et
relationnels semblent également entrer en ligneodepte dans ce qui explique que soixante-
et-onze pour cent des patients (n = 25) disentguémna« faire avec »leurs effets secondaires,
méme lorsque ceux-ci sont intenses et péniblesdiBeours de ces patients, nous retenons

notamment :

1) Méme s’ils ne se sentent pas malades, les patiahintégré la réalité de la maladieet
sontpréts a certains compromispour pouvoir vivre le plus longtemps possibles;aht un
positionnement par rapport a leur maladie qui @ugtre qualifié de « réaliste », dans la
mesure ou ils parlent du caractere létal et indardb cancer, sans totalement fermer la porte

a I'espoir d’'une vie prolongée, voire d’une phaseadpit ;

P38 :« On essaye de négocier avec la maladie. »
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P44: « Bon il y a des moments ou je me dis "je vais steiir” et il y a des moments ou je me dis, la je
suis dans un moment ou je me dis "vu le cancetwas ma fille, tu ne t'en sortiras pas", donc &olil
D'ailleurs je le sais, on m'a dit que c'était chigue, mais si vous voulez, quelque part on a bedein
positiver quelques fois. »

2) Les patients font état d’'umelation de confiance avec leur médecin référenils sont
assurés de leur écoute et de leur disponibilitésiajue de la possibilité de les alerter des
symptoémes qui se présentent, puis d’engager uoglialsur ce qui peut étre entrepris pour

les atténuer ;

P34: « moi j'ai toutes les raisons de faire entiére @mfe aux professionnels, et puis pour que les
professionnels fassent tout pour que ma maladigsspuse limiter ou disparaitre [...]

Donc si ¢a arrivait comme c¢a, je n'attendrais pasree plus pouvoir marcher... “Allé docteur D.” ou
un petit message, et puis il me I'a redit, il m&‘dn changerait le traitement” [...] je lui enveais un
petit message, j'ai vu qu'il était trés réceptdj pu I'occasion simplement deux fois d'envoyepaeiit
message, j'étais surpris a chaque fois d'avoirdpanse dans l'immédiat ou dans la demi-journéeaqui
suivi, chose qui pour moi est trés bien, exceptdiar...]

S'il y avait un probléme quelconque je n’hésitegas a lui dire “ je suis dans telle situatiomijbien
peur que demain matin je ne puisse plus...”, erdlas vivre, bon, et il m'a dit “si c'était le savous
me tenez au courant tout de suite et puis on neddifi

P41 :« et puis c’est vrai que I'équipe médicale estuas trés en soutien et c’est important : quoi. »

L’effectivité de I'alliance thérapeutique ressort garticulier dans la fagcon dont les patients
expriment leur satisfaction vis-a-vis des résulthtsbilan oncologique, en miroir de celle de

leur médecin référent :

P34 :« Alors le docteur D. était treés content de cesiltdss, donc lui étant trés content, bien moi aussi
hein [rire] »

P39 :« Oui. Il est content et moi aussi. »

3) Les patients ont le sentiment dj€xiste des moyens pour contréler leurs symptomes
que ce soit en recourant aux médecins (dermatadogoer les symptébmes cutanés) qui
prescriront les remédes adéquats, en puisant agatenes ressources personnelles pour se
soulager par soi-méme (découverte progressivestutas » pour prévenir et/ou endiguer les
effets secondaires), ou encore en faisant appes a deédecines douces/complémentaires »
(n = 10 — 29%, homéopathie, phytothérapie, acupwactmagnétiseur, compléments
alimentaires etc.); le point essentiel étant d’mvai sensation de pouvoir maitriser le

phénomene ;

P29 (en réponse a la question “Donc vous avez antigpg effets secondaires ?”x:Oui, donc
sachant que j'ai... voila, tout a fait, donc du cgem'ai méme pas attendu qu'on me dise... on m'avait
dit de mettre du Dexeryl® deux fois par jour, etirméme le soir je remplacais Dexeryl® au niveau
des doigts, quand j'ai vu que ¢ca commencait a atdades doigts, par une créme un peu plus
performante quoi. »
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P38- M1 : « Alors I'oncologue l'avait prévu, il m'avait adege en paralléle a une dermato de I'lGR, et
avec leurs efforts conjugués j'ai un traitementdpii pallier un peu les conséquences du Tarceva »
P38 - M2 : « Bon j'avais eu cette éruption, mais qu'on a séasnaitriser avec le médecin. »

P41 : « Mais bon, si je marche un petit peu, bon je nexpeas rester éternellement assise non plus
donc heu, c’est vrai il faut que je prenne le temdpgaire des pauses plus souvent, mais c’estourai

si je marche trop bien c’est douloureux. Mais b&sttout, c’est gérable. Non, si vraiment ca ra#ll
pas, je pense que j'aurais contacté le Dr D. owjas pris plus de cachets, mais je n'ai pas prs d
Dafalgan® jusqu’a présent. Je me dis pour l'instajte je ne veux pas trop non plus prendre de
médicaments. Donc euh, pour 'instant si j'arrivg@érer comme ¢a euh, ¢a va. »

4) Les patients ont I'impression @entinuer a vivre a peu prés normalemen{méme si
dans les faits ils ont d0 renoncer a certainevites| se sentent plus limités physiquement et

doivent se reposer davantage) ;

P41 : « Non mais bon, je pourrais rester dans ma chantorge la journée. Mais non, je vis
normalement. Comme je vivais avant, en fait. M@osve mais bon. Sinon, non, non, on a rien
changé. »

5) Les patients présentent certaimesactéristiques de personnalitéqui les portent a étre
dans la recherche de solutiorked ne pas se laisser abattreax aller toujours de l'avant »

optimisme, pragmatisme, détermination ;

6) Les patients ont la conviction qu’ils n'opas d’autre choix que de s’adapterqu’ils

doivent« faire avec »..

P38: « On s'adapte hein, c'est qu'il n'y a que ¢a adaile ne sais plus qui me rappelait récemment un
proverbe chinois : “on ne peut rien contre le vemih ne peut qu'adapter la voilure”. On adapte.iOu
mais bon, ¢a reste de la vraie vie. »

P40(en réponse a la question « Et vous étes préte [fraiéement] poursuivre ? Ca vous parait
supportable ? »)« Ah oui, oui oui, je n'ai pas le choix [rire]. »

P41: « Ce n'est pas tellement désagréable hein, il &labituer. Il N’y a que ¢a, si je peux vivre
longtemps comme ¢a, c’est trés bien. »

P54: « Ah mais, de toute fagon, c’est obligé d'étredhls hein, je vais vivre avec, donc c’est obligé
d’étre faisable. C’est obligé que je m'adapte. »

Au point qu’ils sont préts parfois a accepter beagpc..

P34: « et puis ce qui devra étre fait pour que I'évauotsoit la plus positive possible, je le ferai sans
aucune réserve hein, ¢a ce n'est pas le probléme... »

P49 (patiente hospitalisée pour rash cutané gradet hépatite) « Malgré les petits inconvénients qui
sont génants mais bon. Moi je lui [médecin] ai‘dibus faites comme vous voulez hein, c’est vois qu
voyez”[décision d’'arréter ou non le traitement].

| : Mais c’est vous qui supportez les effets donc...
P49 :Oui, mais enfin bon, les effets ne sont pas... Je die@, ce n’est pas trés invalidant. »
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P53 : « Je suis assez courageux, donc je ne me poseqpadd questions, je ferai tout ce qu'il faut
guoi pour guérir et puis je fais tout ce qu'il yadaire quoi. »

9.3 Synthése : quelle place des représentations dafajustement des patients aux effets
secondaires ?

Les représentations au sujet des traitements setribtervenir de fagcon soutenante chez les
patients qui considerent « bien supporter » leaiteiment en jugeant les effets secondaires
comme des désagréments mineurs, tout au moinsaklgeém. Elles sont en effet mises en
avant par les patients comme des arguments qifigastgu’ils puissent prendre du recul par
rapport a la géne occasionnée et qu'ils aient stgavie de poursuivre leur traitement. En

cela,notre premiere hypothése secondaire trouve sa \aiah.

by

Par ailleurs, si ces représentations a valencetipwdiont vraisemblablement partie des
facteurs qui favorisent la capacité a relativisér ae trouver des compensations aux
renoncements et pertes qui s'imposent du fait dedkdie, I'établissement d’'une relation de
confiance avec le médecin référent, I'impressioavdir a sa disposition des moyens pour
faire face aux effets secondaires ou encore uné&mment optimiste semblent également
avoir tout autant d’'importance et agir de faconilsime, c’'est-a-dire en soutenant la faculté
des patients a se préserver contre la menaceatafin et de déstabilisation psychique que

représente potentiellement tout effet secondaire.

Une minorité de patients a néanmoins témoigné dam#france psychologique par rapport

aux symptébmes dermatologiques qu’ils ont développés représentations tres positives au
sujet du traitement, par eux également partagéms/dnt donc dans certaines situations une
limite dans leur pouvoir a faire en quelques soéemn, barrage, a la menace d’effraction.
Une autre phase d’analyse (troisieme axe) a eulmaude mieux comprendre ce phénomeéne

d’échappement.
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Chapitre X — Recherche d’éléments de compréhension des réactions

psychopathologiques

10.1 Variations interindividuelles : quels élémentgdiscriminants du point de vue du
discours ?

La présentation par symptomes des réactions denggf déja montré que les difficultés
rapportées par les patients variaient selon le dypiet secondaire rencontré et que ce n’était
pas chaque fois les mémes sphéres qui étaient Eaiché

Le constat que ce n'était pas les patients « disggoent » les plus invalidés dans leurs
activités (suspension quasi compléte des actigiésidiennes pour huit patients — 23%) qui
témoignaient des plus hauts niveaux de douleur lmetad’anxiété, mais bien plutét ceux qui
« subjectivement » le ressentaient comme tel, coroeux qui se vivaient profondément
changés physiqguement et atteints dans leur idefttité 4 ; 11%), invite a interroger le
pourquoi de ces différences a un niveau en-decasthles

Un premier niveau d’analyse, que nous pourriondifigrade « conjoncturel », nous révele
qgue la souffrance psychologique a tendance a surgans une phase ou les symptdmes se
sont accumulés, ou le doute concernant la capdcitéraitement a contrdler la maladie
s’insinue (ex : difficulté d’interprétation de I'mgerie médicale), et ou I'idée d’un traitement,

et par extension d’'une maladie, de longue duréedai apparition dans I'esprit du patient.

Un second niveau d’analyse, davantage « structmbus ameéne a questionner le rapport a
l'autre et le positionnement identitaire. Ces daxgs nous semblent tout d’abord émerger du
discours des patients comme des thématiques @s)tedl ce a un double niveau de lecture,
littérale autant gu’inférentielle (« entre les k). Entrant par ailleurs en résonance forte
avec les travaux de Pedinielli (se reporter au itteafll de la partie théorique), mais aussi

avec les apports philosophiques de Levinas (19680/18979/2001) et de Ricceur (1990), ces
deux axes nous sont d’autant plus apparus commélslesuges a suivre, essentiels a notre
compréhension d’'un phénoméne que nous ne nougliattenpas a découvrir. Si au départ,

les réflexions de Pedinielli ont influencé le regg de ces deux problématiques, il a ensuite
été saisissant et éclairant pour nous de trouyaeawd’une autre discipline la description fine

d’un ressenti clinique difficilement traduisible @impréhensible a I'appui des seuls concepts

psychologiques.
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10.1.1 Place de l'autre dans la modulation du vécudadionnel
Le rassemblement des témoignages écarte l'idédegueffets secondaires dermatologiques
seraient systématiquement associés a un isoleroeial ss’il existe certaines appréhensions
quant au regard des autres, elles sont dans larpldps cas rapidement dépassées et rares
sont les situations ou la survenue des symptomtemés entraine un franc repli sur soi

(situation rencontrée une seule fois parmi lesepédide I'étude).

L’autre, tres présent, prend néanmoins dans l@disades patients une place et un rdle bien

particuliers, qui se déclinent d’aprés notre arealys quatre facons.

1) L’autre comme sujet de préoccupations

- Pour onze pour cent des patients (n = €xistence de conflits familiauxprend le
dessus sur toute autre forme d’inquiétudes, y canoetles attenantes au cancer ; la difficulté

a vivre les dissensions prend alors une place itapt&, voire primordiale dans leurs propos ;

- Quarante-huit pour cent des patients (n = 16) famt d’unevolonté de préserver
leurs proches de« ne pas peser,>de ne pas inquiéter a outrance, en prétant mtteatix
propos qu’ils leurs tiennent, tout autant qu’a Bige qu’ils renvoientq bonne image de soi

a tenir,« image de quelqu’un de digng »

P38: « Bien je n'aime mieux pas avoir I'air maladeC'est mieux d'étre habillée avec des couleurs
gaies, c'est mieux... Je trouve qu'il y a une esgegmlitesse a avoir pour les autres.

| : De politesse ?

P38 : Oui, la vie n'est facile pour personne et on n'a pasoin d'alourdir les choses... trés souvent, les
premiers coups de fil que j'ai recus, des amisria qui ont été parmi les premiers a étre au cdyran
c'était moi qui leur remontais le moral.

lls avaient du mal a digérer la chose, et je le poends bien. Je me suis trouvée parfois dans la
situation inverse et c'est vrai que quand quelqwauas balance une nouvelle comme ¢a, vous ne savez
pas trop quoi dire, c'est... Il ne faut pas avoirrl'de le négliger, et en méme temps... Bon, c'est
important, il faut manifester sa solidarité, et &t'esraiment une situation trés inconfortable poar |
personne qui recoit la nouvelle quoi, alors c'étditique fois moi qui remontais le moral. »

Ainsi quatre patients (11%) ont craint que les rficdions physiques générées par les effets
secondaires dermatologiques (rash, syndrome math-plopécie) effraient leurs proches, en

particulier leur partenaire, leurs enfants (powr péus jeunes patients) et leurs petits-enfants

(pour les patients grands-parents) ;

P28: « Alors c'est vrai que c'est choquant, et bon, paoor, en tant qu'homme, ¢ca ne me géne pas trop,
parce que c'est courant qu'il y ait des gens quit shhauves et c'est... mais pour la personne ou son
entourage ce n'est pas évidevinila, ca c'est vis-a-vis de mon épouse. »
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P29 (en réponse a la questionEt comment ¢a s'est passé avec vos proches queaadtibbservé ce
phénomene [rash cutané]?”k:Bien mes proches je pense qu'ils avaient vraimaltpour moi, ils
étaient vraiment tristes pour moi.

| : Tristes ?

P29 : Oui, oui, tout a fait, mais bon... oui, je pense qumais bon je n'ai pas eu du tout de réflexions
ni rien, je veux dire, ils étaient embétés et pipéur moi quoi surtout, voila, bon et puis aprésid

ils ont vu I'amélioration avec les antibiotiqueg@at, bon, je pense qu'ils ont été rassurés. »

2) L’autre comme appui

Cinquante-sept pour cent des patients (n = 20)gmiit I'aide apportée par leurs proches

notammerft dans la gestion des effets secondaires (ex :&id@plication de créme - n = 3 ;

9%), dans le rappel des mesures de protectionifexation a mettre de la créme solaire, a se

munir d’'un chapeau — n = 2 ; 6%) et de soin (eroppsition d'un antalgique, invitation a

appliquer une creme grasse sur les mains seches ete 3 ; 9%), mais aussi dans le suivi

attentif des prises de médicaments (ex : averpatent des horaires de prise — n = 3 ; 9%).

Un soutien fort se traduit également a traversleuragements que les proches adressent

aux patients : a tenir bon face a la maladie oud@sagréments engendrés par les traitements,

a prendre soin de leur apparence (ex : achat drupsade beauté, offre de soins esthétiques,

proposition de faire les boutiques) ;

P28: « Elle [épousefst complétement sensibilisé&lle prend ¢a, mais vraiment trés au sérieux, elle
est trés rigoureuse pour que je prenne mes méditEmpour que je fasse vraiment les choses qui
doivent étre faites »

P44: « Et puis j'ai un mari, et des enfants, qui m'aidéeaucoup. Surtout un mari qui ... Je dirais
plutét un compagnon qu’un mari parce que vraimeastcsuper quoi, j'ai de la chance.

| : En quoi sont-ils aidants, votre mari et vos atd& Expliquez-moi un peu ce qui est aidant.

P44 :Oh parce qu'ils prennent en charge [rire]. lls meepnent en charge, mon mari, il fait tout pour
moi donc c’est super. Et puis il y a beaucoup d’'amo
| : Qu'est-ce que c’est concréetement vous prendiharge ?

P44 : Me prendre en charge ? Bien... Au quotidien, ¢aghitsir quoi. Il me prépare a manger, il...
Bon, je le fais de temps en temps mais bon, ilpteat en charge dans la maison quoi, c’'est sympa.

3) L’autre comme témoin et révélateur

- Refus d’'un changement de regard Les patients trés attachés au maintien d’'une

vie « normale » (n = 6 ; 17%), « comme avant »rigst a ce que rien, ou presque rien, ne

change dans leur existence. Dans cette optiqumfdement le moins de personnes possible

de leur maladie, de peur que le regard des autresassforme, ce qui par conséquent

viendrait nécessairement modifier quelque choskeuevie. Ces patients craignent en effet

que les gens informés du cancer deviennent plaatethnés, fassent preuve de compassion

29 Aspects évoqués par un tiers des patients
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ou de pitié et gu'ils finissent par les considéremme des individus malades, en situation de
faiblesse, avec un risque de mise a I'écart, siest effectif, au moins symbolique.

P38 :« Bon, ce n'est pas top-secret ma maladie, maisdjwa a un truc aussi important les gens vous
regardent autrement, vous... enfin ils ne voient plusous que la personne condamnée dttanoi je
tiens a rester la méme, a pouvoir dire des bétetefire], et ne pas étre tenue par une certaine
solennité ou je ne sais quoi, je veux rester cej'gtads le plus longtemps possible. »

- Défiance vis-a-vis d'un « effet miroir » Ce que redoutent ces patients dans la
confrontation au regard d’autrui, alors que leuramppce physique s’est modifieée, est ce
gu’ils percevraient dans ce regard, soit 'imageud-mémes malades et faibles. lls
considerent que I'absence de changement dandudstide I'autre les renforce, le contraire
les ferait fortement vaciller. Selon cette logiqless patients vont chercher & gommer ou a
masquer tout signe évocateur de maladie (en pketides modifications des cheveux et de la
couleur de la peau, les différences dans I'exppasgu visage, I'amaigrissement). Pris dans
un vacillement identitaire, ces patients pourronaléement adopter des comportements trés
différents : évitement total de I'environnement iab@xtérieur au cercle familial proche
(isolement a domicile), maintien ferme des habisudie vie en recourant a des « subterfuges »

pour cacher le(s) changement(s).

P43 : « En tout cas, si ¢a tourne vinaigre bon je ne gus hein, si vous voyez, c’'est ¢a le probléme
donc il faut que ca tienne quoi. Moi je n'y vaisspavec des cloques sur la figure dehors. C’'est non.
Non, parce que ¢a se voit. Moi, je ne peux luttertie la maladie que si elle ne se voit pas.

| : Pourquoi ?
P43: Et bien, parce que si elle se voit, il va forcémeatoir en face des gens qui vont réagir mais bon,
par compassion, par des, je, je hais ¢a ! Je n& y&as de compassion, je, heu, je ne veux pas ¢a.

| : En quoi cette compassion vous dérangerait ?

P43: 1l y a trés peu de gens a qui j'en ai parlé. Maipart mon entourage, a part mes enfants et ma
famille, je réfléchis mais, je ne sais pas, dongeldais aller chez le boucher mais il ne sait f&as
boucher hein évidemment. Dans les, mon gardiea liérsait pas.

| : Mais en quoi cette compassion viendrait vousrattei ?

P43: Certainement parce ¢a renvoie a de la faiblesse.

| : Et vous avez besoin qu’on vous renvoie une image,fc’est ¢a, pour tenir contre la maladie ?
P43: Ah bien oui. Ah, oui. Ah, oui. Donc, voila.

| : Donc, finalement le fait que ¢a se voit, que leses y réagissent, cela vous renverrait finaleraent
une image plus faible de vous, c’est ¢a ?

P43: Oui, c'est ¢ca. C'est exactement ¢a. Et ¢a, non !
| : Cela vous ferait sentir plus malade ?
P43: Ah, bien oui. »

Trés insécurisés sur leur image, d’autres serbaopposé dans une recherche active du regard
d’autrui, en sollicitant I'effet miroir pour obtenun reflet positif d’eux-mémes, en quelque

sorte réparés. Ainsi une patiente, Mme U., nousatelm a chaque entretien si nous la
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trouvions changée, en invoquant le rapport de aoné existant et en affirmant qu'il n’'y
avait que nous qui puissiorslui dire la vérité »sur son image ; il semblait clair qu’elle
attendait que nous lui confirmions que non, rienzoblée n’avait changé. Mme U. craignait
que la maladie devienne visible, commee pamplemoussegy’elle avait apercu sur le cou
du mari d'une amie ; elle avait 'impression que 8esceurs la scrutaient your connaitre

son état.

Dix-sept pour cent des patients (n = 6) nous onapieurs rapporté que tel ou tel membre de
leur famille leur avait signifié qu’ils ne paraigmat pas malades<«(on ne dirait pas » qu'ils
avaient« bonne mine »u encore que certains des symptomes dont ildragrft semblaient
avoir disparu depuis le début du traitement. Ceurepositif provenait méme dans certains
cas d'un des membres du corps médical, engendiarg an renforcement narcissique

d’autant plus fort.

P38 a M2 :« Il faut savoir que je suis malade hein, les ggmisme voient me disent « mais t'as bonne
mine ! » [rire] [...] alors il y a un petit peu la fade et puis ce qu'il y a derriére [rire] [...] madans
I'ensemble je vis vraiment, et c'est l'impressioa @ donne a I'extérieur, qui est en grande parntae,
mais il y a quand méme une sorte de désolatiomiénutée que j'essaye je crois de ne pas m'avouer a
moi-méme »

P38 a M3 : « Oui, c'est tres net hein, le fait que je respineeux, que j'aie plus d'énergie, c'est
vraiment... je m'en rends compte, et puis le regartlethtourage aussi [rire], mon mari me dit “oh tu
n'aurais jamais fait ¢a il y a quinze jours”, “ta'aurais jamais fait ¢a il y a trois semaines”Clest
trés encourageant. »

P40 :« Quand je parle, je rigole, les gens me disertt ¥'a.. Méme le docteur m’a dit la derniére fois,

il m'a dit « on n’aurait jamais dit que vous aviam cancer tellement vous étes pimpante et tous vou
étes bien ». J'ai dit « oui, moi jessaie de vivmgintenant, si la maladie est Ia, je ne peux giciire
alors maintenant j'essaie de vivre avec hein.

| : Qu'est-ce que cela vous fait quand les gens vigent" bien on n’a pas l'impression...”, enfin
‘comme ¢a on ne pourrait pas imaginer que voug avecancer” ?

P40 : Ah, ca me donne de la force. Je ne suis pas squeata.
| : Cela vous rassure en fait ?
P40 :Oui, ¢ca me rassure. »

P44: « Et puis les gens, les amis me regardent tousisanidc’est incroyable quoi !”. Je sais bien
pourquoi ils me regardent aussi, parce qu’'on a tpear du cancer donc quand on voit quelqu’un qui
se porte bien, ca rassure. Vous savez bien, cestpuojection de soi-méme hein. Mais bon, c¢a fait
plaisir quoi. »

10.1.2 Réflexion a partir du concept de « travad th maladie »
Cette seconde partie est motivée par le souhgitadager un questionnement clinique issu
des échanges avec les patients dans le discouggaile$autre apparaissait sous cette figure
de «témoin et de révélateur », mais pour qui alasshaladie ne semblait pas en droit

d’'intégrer leur existence. Cette émergence de mumsstnous a amenés a élargir nos
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recherches bibliographiques par rapport a notrétiposhéorique de départ centrée autour
des travaux de Pedinielli (se reporter au chafitae la partie théorique).

Nous rendons compte dans les paragraphes suivasteesgultats d'une analyse personnelle
nourrie des réflexions issues de ce champ d’inyatitin élargi. A notre sens, la mise en lien
d’écrits psychanalytiques et philosophiques nopsranis de cerner, d’élucider et d’exprimer

plus finement le processus a I'origine de notre @eament ; il n’en reste pas moins que cette
articulation garde valeur d’hypothése : il s’agiia’outil de travail qui nécessite d’étre encore

affuté.

A travers la lecture conceptuelle de Pedinielligiis du changement de regard et la défiance
vis-a-vis d'un effet miroir révéleraient pour le tigat pris dans ce rapport a l'autre
'impossibilité d’inscrire dans son histoire la radie, de I'intégrer comme un évenement qui
nécessairement bouleverse son existence. Dangdoe, ta maladie resterait cetattribut »
gu’assigne le discours médical a un sujet qui memeait ni I'avoir, ni I'étre (Pedinielli,
1994). Or ce serait précisément dans ce pointdleala extériorité (la maladie est a un autre
ou est Autre, en quelque sorte), et du fait deslation aliénante a la médecine (révélation et
nomination par la Médecine du cancer, qui impose «wimeédicalisation de I'existencg,»
autant gu’'a ses objets (traitements) (Pedinielilgt1991), mais aussi a l'autre (a travers ce
gu'il peut voir et dire du sujet), qu’existeraitaufaille susceptible de rendre plus vulnérable
aux transformations physiques induites par lesetreents du cancer, comme les symptéomes

dermatologiques associés aux thérapies ciblées.

Chez ces patients, dont les équipes médicales griasuies disent gu'ils n'ont pas accepté
la maladie » il existerait un accrochage fort & une réaliégé«Inormalité », qui ne tolererait
aucune distorsion et qui agirait comme un masqoeegieur. Une confrontation directe au
réel du cancer menacerait en effet ces patienfiacd@ double :
- d’un point de vue vital, le cancer étant une magmbtentiellement Iétale, I'individu
est par la-méme rappelé a son statut de mortehgbyé a sa finitude ;
- d’un point de vue identitaire, le cancer et seidm@ents aménent nécessairement a

devenir autre.

Ainsi Pedinielli (1990) rappelle gy’ étre malade c’est renoncer a la certitude d'étre
intouchable, mais c’est aussi se placer dans lestegjide I'échec devant I'ldéal du Moi(p.
22), « la maladie suppose la constatation de la défadiandu fantasme de toute-puissance »

(p. 13); or ce travail de renoncement (défini padinielli comme la« production d’'une
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séparation entre ce que l'on est, ce que I'on g éeque I'on aurait voulu étre, avec la
restitution de ce que l'on veut 1994, p. 184) semblerait ne pouvoir s’amorcer pmg
patients étant donné I'importance du danger paresi-a-dire la mort, a envisager selon nous
non seulement en tant que perspective de déces, anasi en tant que résultante d’'une
attague des fondements identitaires (ce par qumaiVidu se définit, son mode d’existence,
ses valeurs, ses engagements etc.) — mort « psgchigindépendante de la survie

« organique » ; nous détaillerons les raisons daod de vue un peu plus loin.

Parmi les quarante et un patients rencontrés,us rrosemblé percevoir cette impossibilité a
intégrer le changement a sept reprises (décelasddedpremier entretien) ; la vulnérabilité
psychique face a l'apparition des symptbmes derogitpues, qui découlerait de la
suspension du travail de renoncement, s’est vérifi@g fois. Une patiente n’a développé
aucun signe de toxicité cutanée, une autre n'aeptésque des symptémes qu’elle estimait
mineurs, au regard de sa crainte massive d'unédai®igrisonnement des cheveux, peau des

mains plus seche).

Prenant appui sur la distinction de Freud (19261¥8Entre I'angoisse comme réaction du
Moi au danger et I'angoisse comme conséquencedfigaktion puis du débordement du
systéme de pare-excitation, nous avons pu identiéax formes de situation.

La premiere situation a concerné deux patients (vignettes 1 et 6),celleespondrait a un

état de mise en alerte a I'apparition des sympt@uemés.

Dans cette situation, il nous a semblé que les g&ymgs cutanés se soient chargés d'une
signification particuliere, étre le signe de I'drisce de la maladie, et aient agi comme un
rappel de la menace de mort ;. ces symptomes ireatnla danger. L’angoisse, perceptible
dans les propos des patients a travers la cragnte gblus pouvoir étre aussi actifs (que ce soit
dans le domaine professionnel ou dans celui desdhiserait apparue en réaction au danger
percu, en prenant alors valeur de signal d’ala@est cette mise en alerte qui déclencherait
la mise en ceuvre de mesures de protection extémadification des comportements) pour
contrer le risque d’effraction du psychisme palel de la maladie :

- Mme A. (vignette clinique n°1l) a dans un premiemps demandé a arréter le
traitement, pour le reprendre a dose diminuée, ganais accepter de revenir a pleine dose

malgré la reprise évolutive de la maladie et lathtion des thérapeutiques disponibles ;

%0 Extraite de son ouvragdghibition, symptéme et angoisse
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- M. E. (vignette clinique n°6) a envisagé de miedife rythme de prise et la dose de
son traitement pour limiter la photosensibilisateirpouvoir se comporter en vacances de la
méme maniere qu’il en avait toujours eu I'habitusbms risquer de s’avouer a lui-méme et de

révéler a ses proches la présence avancée du cancer

Dans laseconde situationvécue par trois patieritgvignettes cliniques n°4 et 5), le stade de
I'alerte aurait été dépassé et I'angoisse révélptatot I'effectivité d’'une effraction au sein
de I'appareil psychique del'en-trop »de la maladie (Pedinielli, 1987, p. 1050), incapaé

les symptdmes cutanés.

A la lumiére des écrits de Pedinielli, Levinas (14090, 1979/200%j et Ricoeur (1990),
nous proposons la lecture conceptuelle suivante pawvoir préciser le processus psychique

enclenché (se reporter a la figure 39).

A la déchirure de I'enveloppe cutanée (1) corredpainl’apparition simultanée d’une bréche
au plan psychique (2) - générée par le visible ydnpgdme, mais surtout par le sens que le
patient lui attribue - qui laisserait alors se déarola réalité de la maladie (tenue jusqu’alors
comme eévénement externe etfait de discours» cette « maladie-de-la-Médecineg »
Pedinielli, 1994, p. 181). La confrontation a lassigité de ce réel, trop brut pour étre
représentable et ouvrant violemment le registréadgerte, entrainerait un afflux d’angoisse
de mort (3), qui viendrait déborder le sujet, ad&utant plus de force qu'au sein de cette
angoisse existeraient deux courants en tensiomn Kue nous pourrions nommer
« substantiel », fruit d'une lutte contre la pedédinitive de la vie du fait de I'action morbide
du cancer (apparenté a une forme de réflexe degdubaiutre qui serait davantage animé par
une dynamique identitaire, veillant en quelqueesarte que ce que le changement ne fasse
pas éclater »'identité® (Gilbert, 2001, cité par Gilbert, 2007) ou autremeit a ce que le
Moi puisse continuex a retrouver son identité a travers tout ce qui dufive » (Levinas,

1990, p. 25), a I'exemple des transformations phyes.

% Un cas non détaillé ici, la patiente s'étant éstide I'étude psychologique aprés le premier éetretsa
réaction a l'apparition d’'un rash cutané intensangliqué d’arthralgies, nous a été détaillée paguipe
dermatologique.

%2 QuvragedTotalité et infinj Le temps et 'autre

% Envisagée ici selon la notion d’identité persolnele Paul Ricoeur (1990) avec ses composantes : |
caractére(« J'entends ici par caractére I'ensemble des masqgdistinctives qui permettent de réidentifier un
individu humain comme étant le mémep. 144 ou« Le caractéerg...] désigne I'ensemble des dispositions
durables [c’est-a-dire les habitudes et les identificati@tsjuisesh quoi on reconnait une personnep» 146)

et lapromessd« C’est celui= engagementje la parole tenue dans la fidélité a la parole dée » p. 148).
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Figure 39. Schéma retracant le processus psychigaboutissant a I'émergence d’une angoisse de mort
apres apparition des symptdomes dermatologiques

@ Symptéme dermatologique = bréche cutanée

Signification du symptdme

:
v
@ Double breche psychique = effet de rupture

« Je suis mortel » « Je suis malade »
Menace vitale Menace identitaire
Non reconnaissance
du soi
I
Modification du
statut et du role
social
v l
Risque : décés Risque : perte d'identité

@ ANGOISSE
DE MORT
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Ainsi, la particularité et la complexité d’approctie cette configuration proviendraient de la
coexistence, si ce n'est parfois de I'affrontemelat,ces deux logiques, similaires dans leur
tentative de sauvegarde et dans leur refus desteatian, mais dissemblables dans ce qu’elles
viseraient a préserver ekistencgoour la premiére, éxistantpour la seconde, en référence a
la terminologie de Levinas (1979/2001), qui de rmaemitrés schématique pourraient
respectivement désigner le fait impersonnel d'@&mevie/d’exister et le sujets je » étre
singulier, qui de par un mouvement continuekdetour du moi sur soi £2001, p. 37), peut
se sentir comme acteur des événements de sasaeretonnaitre dans wrmode d’exister »
(2001, p. 33) propre a lui-méme (qui fait qu’il &g, conditions pour gu'il ait le sentiment

de « vivre sa vie » (au-dela du fait d’étre en.vie)

Dans ce contexte, la persistance et/ou l'accunmmates symptbmes cutanés viendrait
alimenter I'angoisse, en favorisant le maintien gissions concurrentielles entre dynamique
« substantielle » et dynamique «identitaire », @& aurait pour conséquences une
désorganisation durable des mécanismes de défénsaeeimpossibilité a dégager une

solution de compromis.

C’est pourquoi, plongé dans cette impasse l'indivigiterait en proie a un état steuffrance
qui, distinct du syndrome de stress post-traumatiqueait trait comme l'a fait remarquer
Pedinielli (1987) non seulement au surgissementégl de la maladie par effraction, mais
aussi a ses consequences en termes de mise a dédtEté (exemple d’aspect identitaire
essentiel a sauvegarder pour Mme D. — vignettéga@n®5 : « je suis quelqu’un de normal »
alors que la photosensibilité révele a ses yeumnetmalité » de sa situation - elle est
soignée pour un cancer) et de limitation a la sééibn du désir (exemple : Mme D. pense que
la photosensibilité exclut de se rendre pour seanaes en bord de mer ; des lors elle préfére
ne pas partir du tout plutét que de changer deirnddin, mais en ressent une importante

frustration et trouve insupportable de ne pas pouvppursuivre une vie normale »).

Cette souffrance que nous avons pu identifier cliniquement, ledogbphes Levinas et

Ricoeur en ont d’aprés nous également livré unerigésn, qui rend notamment compte de
I'étroite intrication entre problématiques existel, identitaire et souffrance ; a priori loin
de la problématique médicale et psychosociale (@npies toxicités cutanées liées aux
thérapies ciblées) qui nous occupe, cette desmniptist d’autant plus fascinante qu’elle

retrace et précise trés finement les origines d'umg@ression clinique difficilement
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retranscriptible et explicable au premier abord pkrs de considérablement étoffer et donner
réellement corps a la notion deuffrance souvent assez floue en psychologie, les travaux de
Levinas et Ricoeur nous semblent donner un étayggaésnentaire a notre hypothese selon
laquelle il pourrait parfois exister derriere ursgenti d’angoisse de mort un affrontement
entre deux dynamiques, I'une dite « substantielléavtre « identitaire » ; raisonnement qui
nous éloigne de l'idée que les préoccupations i@@m@s auraient pour principale fonction de

tenir a distance I'angoisse de mort, en servamjuetque sorte de dérivateur.

Ainsi Levinas (1979/2001) décrit Isouffranceen la reliant a I'impasse dans laquelle les
patients nous ont paru tomberily adans la souffrance une absence de tout refugeElle

est faite de I'impossibilité de fuir et de recul@oute I'acuité de la souffrance est dans cette
impossibilité de recul »p. 55-56) et en décrivant cette impression de miséenailles entre
deux dynamiques, qui chacune tire a elle et enehadh qui agissant d'une méme force
compromettent toute action, et donc toute postihile sortie de I'état de souffranceHjte

est le fait d’étre acculé a la vie et a I'étre p. 55-56 ;« dans la souffrance, le sujet nous
semble arriver a la limite du possible. Il se treuenchainé, débordé et en quelgque maniére

passif » p. 57-58).

Ricceur le rejoint d'une certaine facon en situantcteuset de la souffrance daxta
diminution, voire la destruction de la capacité gila du pouvoir-faire, ressenties comme une
atteinte a l'intégrité du soi %1990, p. 223). En la reliant a la dimension idane, et en
offrant surtout une conception dynamique de lidéntRicceur nous permet en tant que
clinicien de mieux saisir ce que recouwda mise en cause de l'identitédécrite par
Pedinielli (1987) dans le cadre duravail de la maladie »Ainsi I'impossibilité de mener a
son terme lex travail de la maladie >s’apparenterait a une forme d’enrayage de ce gue |
philosophe a nomméidlentité narrative c’est-a-dire cette< capacité de la personne de
mettre en récit de maniére concordante les évenantenson existence(Michel, 2003, p.
127). La maladie ressemblerait pour certains p@ati@anune discordance impensable, sans
doute parce que trop éloignée deplmess& — au sens ou I'entendait Ricoeur, comme
seconde composante dieléntitépersonnelle gu’ils se sont tacitement formulé a eux-mémes

et & autrui : « je resterai le/la méme, cette persdoujours active, pleine de vie ». Or si le

% « La tenue de la promespe.] parait bien constituer un défi au temps, un dénclangement : quand méme
mon désir changerait, quand méme je changeraisigiop, d'inclinaison, * je maintiendrai” »(1990, p. 149).
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sujet ne peut plus étre fidéle & la pafouil s'est donnée et qu'il a donnée a autrui, il
s’'expose au risque de ne plus se penser estinmable,aussi maitre de ses actions, et c’est
'impuissance dans laquelle il se trouverait alasi expliquerait 'émergence d’une

souffrance

Selon cette perspective, il est probable que MmaiDeté en souffrance a I'apparition des
symptomes cutanés car elle a alors réalisé quiellgourrait plus totalement incarner la
femme qu’elle pensait étre, qu’elle n'aurait dohesgde contréle sur le cours de son existence
et ne serait plus a ses yeux agent mais passivefgitdelle se débattait sans doute contre
'impression qu’une partie de son identité lui §ubait et parallélement que son avenir aussi.
Ne pouvant plus tenir la promesse qu’elle s’étiief Mme D. renonga alors a tout projet, en
fermant par exemple la porte a toute idée de vopagu’elle ne pouvait aller au soleil, soit
comme si la « parole non tenue » compromettaietautre nouvelle promesse, soit comme si
elle tentait de re-saisir sa vie en agissant, pd¢prouver de nouveau agent, quel que soit
I'acte.

10.1.3 Synthése et confrontation aux hypothesesiahés
Il ressort du discours des patients qui exprimem souffrance psychologique au regard des
conséguences associées a la survenue de toxierr@atlogiques : a la fois une défiance vis-
a-vis du regard de lautre, dans ce qu’il pournahvoyer et révéler du changement
(apparition de la maladie, bouleversement de lterise), mais aussi une impossibilité a
amorcer le travail de renoncement qui leur perraietdfintégrer peu a peu les transformations

générées par le cancer et ses traitements.

A l'origine de cette souffrance, nous avons supposéébordement des défenses psychiques
par une angoisse de mort ; la difficulté pour nestal’état d’équilibre psychique antérieur
proviendrait de [I'activation concomitante de deuwynamiques, l'une surnommée
« substantielle », l'autre « identitaire », qui ddascontexte spécifique du cancer, maladie
létale, et des effets secondaires des traitemeetsendraient concurrentielles, en empéchant
toute formation de compromis psychique et donc alsgment. Les patients pris dans cette

forme de souffrance resteraient en butte a unessepa

% Sachant que cette parole n'a pas eu besoin déafisée pour s'inscrire psychiquement et prendrealeur
d’'un engagement moral, elle appartient aux récitslg sujet se raconte a lui-méme, et qui contribaece qu'l
accede a ce qu'il est et se reconnaisse en tariefju®n comme un autre.
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Nous avons vu que les racines de cette souffraappdrt au regard d’autrui et impossibilité
d’'un travail de renoncement) pouvaient trés préomee Etre repérés dans le discours des
patients, sans toutefois que ce point de vulnér@b#’associe systématiquement a un

effondrement psychique lors de I'apparition d’effeecondaires dermatologiques.

Confrontées a notre deuxieme hypothese secondase;onclusions soutiennent l'idée selon
laquelle le modele théorique proposé par Pedireelirganisé autour du concepttoevail de

la maladietrouve sa pertinence a étre appliqué dans ce xdentdinique spécifique pour
aborder les phénomeénes de perturbation émotionfaetie. Parce qu’il nous a notamment
permis de repérer, de nommer et de décrire amfrance en servant de soutenement au
déploiement de notre réflexion psychopathologigoe, modéle confirme sa& fécondité
heuristique » au sens de capacité afaire apparaitre du sens et a « proposer du
connaissabl@euf »(Gohier, 1998, p.279).

Notre analyse montre aussi qu’appréhender cedisitgade souffrance a travers le prisme du
modele de Pedinielli ne nous permet pas de sagialement le processus a l'origine de
'impasse psychologique, dans laquelle nous ontb&erdtre les patients en souffrance.
Pourguoi pour certains le travail de la maladiepaat aboutir, voire parfois pour quelques-
uns ne pas méme s’enclencher, en apparaissannacarg que tous les moyens sont mis en
ceuvre pour éviter de se confronter a ce nécessairail de renoncement ? C’est ce point
précisément que nous avons cherché a éclairerest dans la réponse que nous y avons
apportée que notre travail commence a se détachegldieengagé par Pedinielli. En outre,
nous avons crd pouvoir identifier dans notre amalges dynamiques psychiques sous-
jacentes et concurrentielles, grace a la mise emdiapports théoriques psychologiques et
philosophiques. Du statut de témoin d’'un procesbélsboration de la perte dans la pensée
de Pedinielli, lasouffrancea évolué dans notre réflexion vers celui de sigéeélateur d’'un
indépassable, d’'un impossible a franchir. Le tedmsouffrancecaractérise pour nous I'état
de désorganisation interne submergeant un indialdus totalement assujetti; de facon
métaphorique, la souffrance serait cette tenaillesdaquelle est tout entier saiseXistant
Des lors, c’est a cette nouvelle perspective ques fierons référence lorsque nous aborderons
un peu plus loin les modalités de prévention gtrige en charge de la souffrance psychique.
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Le repérage au cours des entretiens de patientsadbdes signes de souffrance en lien avec
'apparition des symptébmes cutanés, alors que gagdait plutbt des résultats quantitatifs

I'impression que globalement les patients avaiemiservé un état emotionnel stable, nous a
incités a vérifier si ce qui nous avait interpelizs le discours de certains se retrouvait dans

leurs réponses aux questionnaires.

10.2 Variations interindividuelles : quels élémentdiscriminants du point de vue des
réponses aux questionnaires ?

Dans une démarche d’analyse qualitative, nous adomg détaillé les résultats des six
patients ayant fait I'objet d'une vignette cliniquea comparaison de leurs profils nous a

semblé intéressante car ils représentaient pasnidesonnes interviewées :

- deux situations a risque de non observance, malgré@justement apparent aux
événements « réussi » (absence d’éléments extfieuncs en faveur d’'un état anxieux ou
dépressif, maintien des activités habituelles sarin aménagement) — Mme A. et M. E.
(vignettes 1 et 6) ;

- deux situations caractérisées par une toxicitan@d sévere, vécue cependant avec

beaucoup de recul au plus fort de leur intensh& H. et Mme B. (vignettes 2 et 3) ;

- enfin, a linverse des précédentes, deux situatiams la symptomatologie
dermatologique a priori discréte pour un observaguérieur, s'est accompagnée d’'une

déstabilisation émotionnelle importante — Mme DMete M. (vignettes 4 et 5).

Cette analyse a intégré I'ensemble des questiesiaremplis au cours des six premiers
mois de traitement afin de mieux comprendre la thigae temporelle des phénomeénes

observés.

La figure 40 représente I'évolution des six scaedDLQI au cours du temps. Les scores les
plus élevées (> 11), témoins d'un impact sur la ig@iatle vie jugé important, ont été
majoritairement rapportés aux quatrieme et cingeignois. Ces scores ne nous sont pas

apparus systématiquement représentatifs de I'iiéeds la souffrance psychique associée.

% Sj la thése prévoyait initialement de se centrer gng temps d'évaluation (JO, M1, M2, M3 et M®&,
protocole biomédical en revanche incluait la présén d’'un questionnaire aux patients a chaqueesu mois
de traitement.
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Figure 40. Evolutions des scores aux DLQI durant ksix premiers mois de traitement
(impact faible : 2-5, impact modéré : 6-10, impagportant : 11-20)

20

18

—— Mme D.
—=— Mme M.
—— M. E.
Mme A.
—— Mme B.
—— M. H.

Score total

Nous ne détaillerons pas dans les profils les demimélatives aux représentations associees
au traitement, ces dernieres ne constituant padament discriminant entre les six patients.
En effet, nous avons retrouvé chez eux la mémensiite de croyance en la capacité du
traitement a contrdler la maladie (dimension « bilité « de I'lPQ-R, score moyen entre 3 et
4 sur une échelle de 1 a 5) que dans I'échantédiaiier. De méme, la totalité attribuait les

symptémes cutanés aux effets secondaires du texitem

10.2.1 Analyse détaillée des profils
Concernant Mme A. et M. E., nous avons retrouvésdanrs réponses (présentées page
suivante) une correspondance directe avec le comtereur discours, a savoir une absence
d’anxiété et de tristesse, un rapport au corpeetrelations sociales dénués de complexe.
Relativement aux scores du DLQI, il est a noter :

- d’'une part, qu’en dépit d’'un syndrome main-piedgdade lll, le score total rapporté
par Mme A. n'a pas dépassé la valeur de 2, signiiianc un retentissement sur la qualité de
vie de faible intensité ; il se pourrait néanmomee ce résultat soit d0 a un manque de
sensibilité du DLQI aux répercussions du syndronanmied, étant donné la consigne qui
évoque des « problémes de peau » ;
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- d’autre part, que le report par M. E. a quatre ndeigraitement d’'un impact important
des symptbmes cutanés sur sa qualité de vie neaesempagné d’aucun autre signe de
perturbation, mis a part une satisfaction corperallson plus bas niveau quoique demeurant

au-dessus de la moyenne.

Dans les deux cas, nous pouvons faire I'hypothase I@pparition de I'idée d’arréter le
traitement ou d’en modifier la posologie a davaataé associée aux contraintes que
représentaient les symptdmes cutanés (« impossitdi continuer a vivre une vie normale »),
gu’'a une géne liee a I'image corporelle (absengerédeccupations esthétiques, faiblesse de la
fatigue percue). Or ce vécu de contraintes, expemeéntretien, n’est pas perceptible dans les

mesures que nous avons sélectionnées.

Réponses de Mme A. aux guestionnairgsi2 manquant)

» Etat émotionnel

Anxiété Dépression Dépression
(POMS-0a4) (POMS-0a4) (BDI-11)
JO 0,56 0
M1 0,11 0 2
M3 0,44 0

= Image du corps

- Attention habituellement portée a sa santé : dermanquante (DM)

- Attention habituellement portée a son apparemtmnnée manquante

- Attention habituellement portée a son corps ngenmangquante

- Importance donnée au regard des autres sur gameaqee ;. donnée manquante

Satisfaction Fatigue Fatigue Préoccupation Géne a se Géne a se
corporelle (POMS-0a (FA13-14a Physique (items regardernu regarder dans
(QIC-1ab) 4) 4) ad hoc) le miroir
JO 3,74 0 1 0 0 0
M1 3,53 0,29 1,08 2 0 0
M3 3 0,14 1,08 2 0 0
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= Relations sociales

Ouverture aux

Géne vis-a-vis Géne vis-a-vis Géne vis-a-vis Géne vis-a-vis

autres (POMS — du partenaire des enfants des amis des collegues
0a4
Jo 2,86 0 0 0
M1 3 0 0 0
M3 2,86 0 0 0
* En exercice
Réponses de M. E. aux guestionnairgsi2 manquant)
= Etat émotionnel
Anxiété Dépression Dépression
(POMS-0a4) (POMS-0a4) (BDI-II)
Jo 0,89 0 3
M1 0,44 0 3
M3 0,33 0 1
M4 0,44 0,2 5
= Image du corps
- Attention habituellement portée a sa santé : g&ln»
- Attention habituellement portée a son apparerctn peu »
- Attention habituellement portée a son corps as &u tout »
- Importance donnée au regard des autres sur gameage : « Beaucoup »
Satisfaction Fatigue Fatigue Préoccupation Géne a se Géne a se
corporelle (POMS-0a (FA13-1a Physique (items regardernu regarder dans
(QIC-1ab) 4) 4) ad hoc) le miroir
JO 4,05 1,43 2,15 0 0
M1 4,21 0,86 1,69 0 0
M3 4,74 0,86 1,69 0 0
M4 3,58 1,43 1,92 DM 0 0
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= Relations sociales

Ouverture aux  Géne vis-a-vis Géne vis-a-vis Géne vis-a-vis Géne vis-a-vis

autres (POMS — du partenaire des enfants des amis des collegues*
0a4d
Jo 2,43 0 0 0 0
M1 2,57 0 0 0 Un peu
M3 2,71 0 0 0 0
M4 3 0 0 0 0

* En exercice

Concernant M. H. et Mme B. (réponses présentées paiyante), nous avons observé des
profils et des évolutions assez dissemblables.

Alors que Mme B. présentait a I'instauration dutéraent des caractéristiques qui d’un point
de vue clinique auraient pu nous faire penser ugbquait d’étre déstabilisée par la
survenue de symptbmes dermatologiques (anxiétéyraptematologie dépressive faible
présentes, satisfaction corporelle inférieure amlayenne, existence d'une géne et de
préoccupations par rapport a 'apparence physi@tigue importante), sa réaction a été autre,
malgré l'apparition d’'un rash cutané sévere, cogqudi d’une hépatite ayant nécessité une

hospitalisation.

Au contraire, M. H. qui a priori présentait moins facteurs de risque (faible anxiété, affects
dépressifs quasiment absents, satisfaction cotpoasisez élevée sans géne marquée par
rapport a l'apparence physique, niveau de fatigaibld) a témoigné d'un malaise
psychologique croissant, surtout perceptible aurgumae mois de traitement (majoration des
affects dépressifs et de la fatigue, diminutionlalesatisfaction corporelle et apparition de
préoccupations relatives a l'image corporelle, duiopn du sentiment d’ouverture aux

autres).
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Réponses de M. H. aux questionnaires

= Etat émotionnel

Anxiété Dépression Dépression
(POMS-0a4) (POMS-04a4) (BDI-II)
JO 1,22 0,33 6
M1 1,22 0,60 7
M2 1 0,07 12
M3 1,33 0,73 16
M4 1,67 1,07 16
M6 1,67 0,67 12

= Image du corps

- Attention habituellement portée a sa santé : dermanquante (DM)
- Attention habituellement portée a son apparemtmnnée manquante

- Attention habituellement portée a son corps ngenmanguante

- Importance donnée au regard des autres sur gamaae : donnée manquante

Satisfaction Fatigue Fatigue Préoccupation Géne a se Géne a se
corporelle (POMS-0a (FA13-1a Physique (items regardernu regarder dans
(QIC-14a5) 4) 4) ad hoc) le miroir
JO DM 1,57 1,31 2 0 0
M1 3,47 2 1,38 2 0 0
M2 3,47 1,71 1,69 4 0 0
M3 2,95 2,14 1,92 6 0 Un peu
M4 2,95 2,57 1,85 7 0 Beaucoup
M6 2,95 2,57 2,15 7 0 0

= Relations sociales

Ouverture aux

Géne vis-a-vis Géne vis-a-vis Géne vis-a-vis Géne vis-a-vis

autres (POMS — du partenaire des enfants des amis des collégues*
0a4)
Jo 3 0 0 0 0
M1 2,14 Un peu Un peu Un peu 0
M2 2,43 Un peu Un peu Un peu 0
M3 1,71 Un peu Un peu Un peu 0
M4 1,43 Un peu Beaucoup Beaucoup uUn peu
M6 2 Un peu Un peu Un peu Un peu

* En arrét de travail
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Réponses de Mme B. aux questionnaires

= Etat émotionnel

Anxiété Dépression

(POMS —0a4) (POMS -0 a4)

Dépression

(BDI-Il)

Jo 2,22 1,87
M1 2,11 1,33
M2 2,22 0,40
M3 2,33 1,13
M4 2,11 1,33
M5 2,22 1,47

14
9
13
11
14
11

= Image du corps

- Attention habituellement portée a sa santé : paun»
- Attention habituellement portée a son apparercen peu »
- Attention habituellement portée a son corps ngeu »
- Importance donnée au regard des autres sur @aneaEe : « Un peu »

Satisfaction Fatigue Fatigue Préoccupation Géne a se Géne a se
corporelle (POMS-0a (FA13-14a Physique (items regardernu regarder dans

(QIC-14a5) 4) 4) ad hoc) le miroir
JO 2,42 3,57 2,62 5 Un peu Beaucoup
M1 2 1,42 3,23 8 0 Un peu
M2 2,58 0,57 2,15 7 Un peu Un peu
M3 2,63 1,42 2,38 7 Un peu Beaucoup
M4 2,11 3 3,15 7 Un peu Un peu
M5 2,37 3,14 2,92 8 0 Un peu

= Relations sociales

Ouverture aux Géne vis-a-vis
autres (POMS — du partenaire**

Géne vis-a-vis Geéne vis-a-
des enfants**  vis des amis

Géne vis-a-vis
des collégues*

0a4)
JO 2 0 0 0 0
M1 1,86 0 0 Un peu 0
M2 1,43 0 0 Un peu Un peu
M3 1,14 0 0 Beaucoup Beaucoup
M4 1,28 0 0 Beaucoup Beaucoup
M5 1,42 0 0 Beaucoup Beaucoup

* En arrét de travail
** Célibataire, sans enfant
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L’évolution de la fatigue chez M. H. rapproche gwofil de ceux de Mme D. et Mme M., la

majoration des préoccupations relatives a I'apparghysique également

Ainsi, trois points communs sont au moins remartggaéntre M. H., Mme D. et Mme M. :
- Une attention importante habituellement portéeapdarence et au regard des autres
sur sof® (qualifiée de « beaucoup » & « énormément ») :
- Un niveau de fatigue régulierement croissant (pgsilcle en particulier sur les
mesures du FA-13) ;

- Des préoccupations relatives a I'apparence phystgoiensifiant au cours du temps.

Si les réponses de Mme M. correspondent a sonutsem entretien, il n'en est en revanche
pas de méme pour Mme D. dont les scores ne reflpéendu tout ses propos et la souffrance
exprimée par rapport a I'impact désorganisateuavpient pour elle une alopécie partielle,

une photosensibilisation et des érythemes noueulesjsmbes.

Il est vraisemblable que 'augmentation de la f&igessentie, méme si parfois minime d’un
temps a un autre, ait favorisé I'apparition d’'unetdBilisation émotionnelle chez ces trois
patients, en les renvoyant a I'état de maladie wuia d’entre eux en début de traitement

n'acceptait et que tous cherchaient a cacher eorslelu cercle familial proche.

Ces trois profils montrent par ailleurs I'importana donner aux mesures de la fatigue, étant
donné gu'un mal-étre psychologique peut parfois rassortir d’aucune des mesures

émotionnelles.

Réponses de Mme D. aux questionnaires

» Etat émotionnel

Anxiété Dépression Dépression
(POMS-0a4) (POMS-0a4) (BDI-l)
JO DM DM 10
M1 0,33 DM 4
M2 0,44 0,27 4
M3 1,44 DM 4
M4 1,11 0,33 4
M5 0,89 DM 8
M6 0,89 0,60 7

3" Majoration également perceptible chez Mme B. reaidien avec une autre cause que les toxicitééasa:
Mme B. pouvait en effet palper au moins deux delésiens cancéreuses, I'une située sur la poittiaetre au
niveau axillaire.

% Donnée émanant des entretiens pour M. H., maneutamts le questionnaire.
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= Image du corps

- Attention habituellement portée a sa santé : paun»
- Attention habituellement portée a son apparercbheaucoup »
- Attention habituellement portée a son corps ngeu »

- Importance donnée au regard des autres sur gamaaee : « beaucoup »

Satisfaction Fatigue Fatigue Préoccupation Géne a se Géne a se
corporelle (POMS-0a (FA13-14a Physique (items regardernu regarder dans

(QIC-14a5) 4) 4) ad hoc) le miroir

JO 3,16 DM 1,23 DM 0 0

M1 DM 0,71 1,38 5 0 0

M2 3,58 0,43 1,31 DM 0 0

M3 3,73 DM 1,54 7 0 0

M4 3,26 0,43 1,62 DM 0 0

M5 3,26 1,14 1,77 DM Un peu Un peu

M6 3,58 1,14 1,46 DM 0 0

= Relations sociales

Ouverture aux Géne vis-a-vis Géne vis-a-vis Géne vis-a-vis Géne vis-a-vis

autres (POMS — du partenaire des enfants des amis des collegues*
0a4d
Jo DM 0 0 0 0
M1 DM 0 0 0 0
M2 DM 0 0 0 0
M3 DM 0 0 0 0
M4 2,14 0 0 0 0
M5 DM 0 0 0 0
M6 1,86 0 0 0 0

* En exercice
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Réponses de Mme M. aux questionnaires

» Etat émotionnel

Anxiété Dépression Dépression

(POMS-0a4) (POMS-0a4) (BDI-I1)
JO 2,78 2,07 10
M1 2 1,33 9
M2 2,33 1,53 10
M3 3,33 2,13 16
M4 3 2,67 22
M5 3,11 2,53 21
M6 1,67 1 7

= Image du corps

- Attention habituellement portée a sa santé :crré@ment »
- Attention habituellement portée a son apparercénormément »
- Attention habituellement portée a son corps neréément »
- Importance donnée au regard des autres sur gameaee : « beaucoup »

Satisfaction Fatigue Fatigue Préoccupation Géne a se Géne a se
corporelle (POMS-0a (FA13-14a Physique (items regardernu regarder dans
(QIC-1ab) 4) 4) ad hoc) le miroir
JO 3 2,43 2,15 5 0 Un peu
M1 2,95 2,86 2,38 8 Un peu Un peu
M2 2,84 2 2,31 8 Un peu Un peu
M3 2,84 2,86 2,54 8 Beaucoup Beaucoup
M4 2,63 3,57 3,15 9 Beaucoup Enormément
M5 2,21 4 3,23 9 Beaucoup Enormément
M6 2,63 1,57 2,15 9 Beaucoup Enormément

= Relations sociales

Ouverture aux

Géne vis-a-vis Géne vis-a-vis Géne vis-a-vis Géne vis-a-vis

autres (POMS — du partenaire des enfants des amis des collégues*
0a4)
JO 2,29 Un peu 0 0 0
M1 2,14 Un peu Un peu 0 0
M2 2,14 0 0 0
M3 2,14 Beaucoup Beaucoup 0
M4 1,71 Un peu Un peu Beaucoup
M5 2,42 Beaucoup Beaucoup Beaucoup 0
M6 2,29 Un peu Un peu Beaucoup 0

* Femme au foyer
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10.2.2 Synthese des éléments discriminants repépésir une démarche de

prévention

Le croisement des données quantitatives et queditarelatives aux six patients présentés
nous a permis d’identifier cinq facteurs qui combkisémblent rendre davantage vulnérables
du point de vue psychologique a l'apparition d'&ffsecondaires dermatologiques - sans
considération de leur sévérité médicale objectbeeréporter a la figure 41, premiére ligne).
Nous distinguons des facteurs que nous pourrioraifign de « primaires », parce que
repérables dés [linstauration du traitement, detefas dits « secondaires », qui
correspondraient a I'évolution au cours du traitetm@e certaines perceptions relatives au

corps.

-
Facteurs Importance donnée a I'apparence physique
« primaires »
(repérables des < Importance donnée au regard des autres sur soi
I'instauration du

traitement) Volonté que la maladie et ses traitements n’engaridrtucune modification du mode de vie
\

~

Facteurs ) i i .
Accroissement de la sensation de fatigue au cautsadement

« secondaires »

(repérables au cour

du traitement) [ Augmentation des préoccupations relatives & I'aguze physique

~

Nous insistons sur le fait que c’est bien consslé&ésemble et non isolément que ces
éléments prennent valeur de facteurs de vulné&bibés lors, la démarche préventive
(schéma de surveillance correspondant a la figurelddxiéme ligne) consisterait a vérifier
systématiquement a l'instauration du traitement th@rapie ciblée la coexistence des trois
facteurs « primaires » identifiés, et si tel étaitcas, de porter une attention particuliere a
I’évolution de la fatigue ressentie autant qu’'decdles préoccupations relatives a I'apparence
physique (facteurs « secondaires » ou d’évolutiey; augmentation conjointe constituant
un signe d’alerte. Le repérage de I'un de ces @astéprimaires ou secondaires) devrait par

ailleurs toujours inciter a rechercher la présatesautres.
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Figure 41. Schéma de surveillance : prévention deisques de souffrance psychique associée a la sunue d’effets secondaires dermatologiques

@ Symptéme(s) dermatologique(s)

Importance donnée a :

= Apparence physique +
= Regard des autres

7

Fatigue
+

Préoccupations relatives a
I'apparence physique

= Absence de changement Souffrance psychique

Jo M1, M2, M3, ..., M6, M7, ...

@)

Jo

Importance donnée a : @
= Apparence physique

7

Fatigue
+

Préoccupations relatives a
I'apparence physique

M1, M2, M3, ..., M6, M7, ...

= Regard des autres

= Absence de changement
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CINQUIEME PARTIE : DISCUSSION GENERALE

Chapitre XI : Mise en perspectives

11.1 Synthese des principaux résultats

L’objectif principal de notre étude était d’évalues répercussions psychosociales des effets
secondaires dermatologiques induits par les thésagiblées anticancéreuses, a travers une
approche longitudinale et a I'appui d’'une méthodm@aant quantitative que qualitative. De
facon secondaire, cette étude visait également rifievél'existence de liens entre
représentations associées au traitement et peyonegdi I'impact des toxicités cutanées, et a
éprouver I'applicabilité du modéle théorique de iRiedli, fondé sur la notion deravail de la
maladie dans la compréhension des processus psychopgitus repéeres.

Une des particularités de notre étude était soégration a un protocole de recherche
biomédical, qui incluait la prise en charge derrugfigue des effets secondaires faisant
justement I'objet des investigations cliniques. s€’@lonc dans ce cadre spécifique, qui
marque une différence majeure d'avec les travaurésantérieurement dans ce domaine,

gue nous inscrivons nos résultats.

Nous avons présenté en deux parties distinctesrdesltats et les réflexions issus
premierement de I'analyse des questionnaires (léswiprés de trente-trois patients), puis
secondement de l'analyse des entretiens (mené&sadigr quarante et un patients). Nous
consacrerons les prochains paragraphes a établsymtieese de ces données, qui portent sur
les trois premiers mois de traitement, pour en gégdes points de convergence et
d’opposition, discuter de ces similitudes et dedissemblances, et en extraire les principales

conclusions.

11.1.1 Conclusions relatives a I'hypothése prindipa
L'un et l'autre des échantillons ont été touchéssddes proportions trés similaires par des
effets secondaires de nature dermatologique, suitran quatre-vingt-dix pour cent des

patients inclus.
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Concernant le retentissement de ces symptomes sualité de vie, nos résultats rejoignent
les données de la littérature en concluant a undbgiatensité faible a modérée pour une
majorité de patients. La prédominance de l'incanfidrysique et de la géne ressentie dans la
réalisation des activités quotidiennes, parmi @sséquences les plus fréquemment relevées
au DLQI, se précise et se traduit dans les enmretipar I'apparition de sensations
douloureuses (démangeaison, brdlures, tiraillemetts), par une réduction de la mobilité,
par une limitation des travaux manuels et par destes du sommeil. Contrairement a notre
hypothese de départ, dés lors infirmée, qui repasai les conclusions de travaux récents
(Andreis et al., 2010 ; Coleman et al., 2011 ; Hogg@t al., 2008 ; Joshi et al., 2010 ; Wagner
et Lacouture, 2007 ; Witherspoon, 2008), nous maveas observé d’aussi franc changement
sur le plan émotionnel, I'état psychologique degdiepés rencontrés étant resté dans
'ensemble globalement stable au cours du tempssNavons pas non plus mis a jour
d’éléments en faveur d’'une perturbation de I'imageporelle ou des interactions sociales
associée au développement des effets secondaimatdgiques.

AUSSI nous nous sommes étonnés de découvrir :

- d’'une part, la non-aggravation de difficultés préexistantds$nitiation du traitement
ciblé relatives a I'image corporelle et aux relasi@ociales, restées au contraire stables ; il est
sur ce point a noter que si les problématiquesattes au rapport au corps étaient apparues a
travers questionnaires (environ trente pour cerd gatients interrogés) et entretiens
(décelables dans un quart d’entre eux) dés I'étaluanitiale, celles touchant a la sphére
sociale sont ressorties plus tardivement aux eatregu’aux questionnaires, en raison d’'une
antériorité au traitement moins évidente a disaegh€ée la mise en avant par une trés grande

majorité du soutien apporté par I'entourage etadetonnaissance exprimée a cet égard.

- d’autre part, les contradictions apparentes entre ce que @éetares patients a I'écrit
au sujet de leur fatigue et ce gu'’ils en disaient@urs des entretiens. Dans I'un comme dans
'autre cadre, la fatigue a émergé comme un symetémdquent, tel que signalé dans la
littérature oncologique (Coquan et al., 2012 ; Harfinet al., 2007 ; Stasi et al., 2003). Elle n'a
toutefois pas été qualifiée de la méme manierex:questionnaires, la fatigue s’est averée
faible et semblable a chacune des évaluations ;eatretiens, la fatigue a pris autrement
corps, en étant évolutive, avec une accentuatitte des le premier mois de traitement et en
ayant pour conséquence fréquente une modificates hibraires de repos (aménagement

d’une sieste dans 'apres-midi, avancement du caysér exemple).
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Ces deux constats aménent pour nous au moins éiexions.

- Premierementa notion de difficultés anciennes associéesnaalje corporelle et aux
relations sociales mériterait d’étre plus souvensepren compte dans les études en
cancérologie qui integrent ces domaines a leurki@tvans, car il se pourrait qu’'une partie
des troubles repérés a lissue des traitements ahcec (chirurgie, chimiothérapie ou
radiothérapie) correspondent a des problématiquesrieures. La préexistence de ces
difficultés ne signifie pas a notre sens qu’ellesdoivent pas étre prises en compte et surtout
pas prises en charge, notamment si au-dela dé&itaulié elles sont devenues probléme, bien
au contraire, il reste néanmoins a mieux compremdng quels patients ces problémes
risquent de précipiter I'apparition ou de major@)une psychopathologie, et a préciser les
modalités thérapeutiques les plus appropriées, gicydeer si elles doivent s’intégrer ou non

au cadre des soins oncologiques ?

Par ailleurs, la mise a jour d’'un dépassementivelaient rapide des appréhensions sociales
survenues avec le développement des symptdmes tddogiques, voire d’'une absence de

changement dans cette sphere pour une majorit@tten{s, nous invite a réaliser que dans
cette situation le risque d’isolement social appattdavantage aux craintes des soignants
gu’'a la réalité vécue des soignés directement coase et par conséquent a prendre un
certain recul. A l'inverse, il nous est apparu geetains symptémes, tels que les diarrhées,
pouvaient avoir un impact non négligeable dans leaioe des relations sociales, obligeant
méme parfois les patients a une forme de claustrati domicile, mais que cette forme de

retentissement sur le quotidien étaient finalenpnt envisagée et discutée que ce soit en
pratique ou dans la littérature médicale.

- Deuxiemement,'aspect contradictoire des conclusions issuesqiestionnaires et
des entretiens au sujet de la fatigue nous serobigtituer un révélateur supplémentaire de la
complexité du phénomene et plus largement de o#dlel’image du corps, réalités
multidimensionnelles éminemment difficiles a cerdans toutes leurs nuances. Il fait a notre
sens également écho aux interrogations soulevémss ¢t cadre des travaux sur la
communication soignant-soigné, quant a ce qu’ipessible ou non de dire pour les patients
au sujet de leurs symptdmes (Charles et al., 20¥8kop titre, les dissemblances observées

pourraient résulter d’'une différence d’adresseeel#s messages mais aussi d’'une différence
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de support & la parole. Ainsi, le questionnairessjilement percu comme un objet médital
ou ce qui est inscrit fait trace, serait davantsge@mis au risque de censure, que I'entretien,
réalisé avec un psychologue, a qui le patient péntaginer étre autorisé a dire plus, parce
gue justement non médecin et donc non directenmepliqué dans les décisions a prendre
concernant son traitement (arrét ou diminution dsedpar exemple). Le passage de plus a
I'écrit rendrait pour certains les choses plusleselor se mettre en situation de pouvoir en
quelque sorte « lire sa fatigue » nécessite, peupas en étre ébranlé, d’étre capable de
s’avouer fatigué a soi-méme ; en outre, nous aymnsonstater en entretien, étant donné
I'attachement a lI'image, au change donné a I'emigelr pour bon nombre de patients, que
cette possibilité de reconnaissance n’était pade@te et se limitait donc a une minorité.

11.1.2 Conclusions relatives a la premiere hypo#éscondaire
Dans I'ensemble, les symptémes dermatologiquesdmmt ressortis comme étant « génants,
embétants » mais « supportables », les patiensarfai« avec » et « gérant ». Plusieurs
éléments, dordre a la fois quantitatif et qualifatont confirmé [limplication des
représentations associees au traitement dans dxitaples patients a relativiser I'inconfort
généré par les effets secondaires dermatologiglzesalidité de notre premiére hypothése
secondaire est par conséquent confortée.
Ainsi la mise en évidence par l'analyse des questivas de la relation entre perception
d’'une maladie contrbélée par le traitement et faifded’impact des toxicités cutanées sur la
qualité de vie a aussi trouvé fondement dans lgeoondes entretiens. L'analyse des
échanges a en effet attesté de I'impression peyrdéents d’'un traitement efficace et surtout
d’un investissement des le départ trés positifaviss d’'une thérapeutique jugée innovante,
nettement moins contraignante et moins toxiquelawhimiothérapie, qui en somme ne « les
empéchait pas de vivre ». Cette représentation nli@dicament facile d’'usage, qui favorise
une sensation de liberté, est aujourd’hui connuer @idre partagée par une majorité de
patients en oncologie, les thérapies orales empoldapréférence d’'un grand nombre par
rapport a la chimiothérapie délivrée en intraveiee(Bell, 2009 ; Catania et al., 2005 ;
Regnier-Denois, Poirson, Soum Pouyalet et Chal2@®9), a tel point que la possibilité
d'accéder a cette forme galénique a été identid@mme faisant partie des motivations a
intégrer un essai clinique (Catania et al., 20@8).outre, la prise de comprimés favoriserait

%9 En comparaison de certains livrets qui sont rexais patients pour y inscrire leurs effets secordajdans le
cadre de la prescription de Sutent® par exemplejesuquestionnaires qu'ils doivent trés réguliémngrnemplir
dans le cadre des protocoles d’essai thérapeutiques
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I'impression d’un traitement moins lourd et le se@nt d'une maladie moins sévére et moins
présente au quotidien (Charles et al., 2013b), ceaurrait aussi expliqguer que dans notre

échantillon les patients aient pu relativiser lidence des symptémes dermatologiques.

Il est de plus probable que ces derniers se seiepartie approprfé un discours médical et
sociétal, caractérisé par beaucoup d’enthousiasaie@imisme a I'égard des thérapeutiques
ciblées. Certains patients n’ont toutefois pas éaple derriere ces considérations, relatives a
I'efficacité et aux effets indésirables du traitemel était avant tout question de leur survie,
ce qui amenait pour une eux une nécessaire reation de ce qu’a l'origine ils estimaient
étre acceptables ou non en termes de conditiomgstéace. Or ce positionnement a déja été
décrit en oncologie par plusieurs travaux, qui@aigent les sous-bassements psychologiques.

L’équipe de Beadle (2004) a ainsi demontré queolanté forte de vivre était associée a une
meilleure qualité de vie et a suggéré que ce démmnme celui de guérir, pouvait influencer le
comportement des patients de maniere importantguCeejoint le retour donné par Boerts-
Doerts et al. (2013) concernant la mise en avankesgpatients en entretien de la gratitude et
du contentement ressentis par rapport au fait défloéer d’'un traitement susceptible d’agir
contre leur cancer, en raison de leur volonté faigevivre, alors que leurs proches se
focalisaient davantage sur la qualité de vie eelentissement des symptémes muco-cutanés.
Citant I'étude d’Osaba et al. (1994), I'équipe daidMyjon a de la méme facon souligné que
« le patient correctement infornjpouvait] [...] accepter ou s’adapter a une détérioration
temporaire de[sa] qualité de vie si ce traitement lui d#it] 'opportunité d’améliorer sa

survie appréciée sur le long termg2010, p. 527).

Des chercheurs tels que Bernhard, Hurny, Maibaeh;riann et Laffer (1999) ou Meropol et
al. (2003}, en le qualifiant différemment, ont décrit ce mssus de ré-appréciation des
valeurs dans la confrontation a la maladie potBetreent létale, qui conduit les patients a
revoir ce qu’ils considéraient comme important at ponséquence a réévaluer a la hausse
leur qualité de vie ou bien a pondérer autrementétiges thérapeutiques espérés (des lors
majorés) et risques associés au traitement (minoAds vu des éléments quantitatifs et
qualitatifs recueillis, il est vraisemblable qudteedynamique d’ajustement ait été présente
pour une grande part des patients rencontrés dains éatude. Ce qui expliquerait qu’ils

fussent préts a supporter ce que vu d’extérieutaes un autre cadre la plupart des gens

40 Ce facteur n’a pas pu étre réellement contrdlé deoadre de I'étude, c’est une des limites quisrempéche
ici d'étre plus affirmatifs.
“! Processus dénomméResponse shiftpar les premierss Health Stock Risk Adjustmenpar les seconds.
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qualifieraient de « beaucouf®et qu'ils conservent un état émotionnel stablelgnéaun
contexte de vie difficile. En outre, les entretiemg montré que ce positionnement ne valait
pas seulement face aux symptdomes dermatologiquags,qu’il correspondait a une attitude

plus générale vis-a-vis de 'ensemble des effatsrmtaires ressentis, nombreux au demeurant.

Il n'est pas écarté que le trés bon état génémapdéents ait favorisé cet état d’esprit, il est
également possible que des traits de personnaliténisfes (non contrdlés dans cette étude,
donc peut-étre plus marqués dans notre échantdien} encouragé cette forme d’ajustement.
De récentes études en oncologie ont en effet mopied’ optimisme participait des facteurs

aidant a faire face a l'adversité et qu’il étais@sé a une meilleure qualité de vie, a un
mieux-étre psychologique, en soutenant durablelfamheur, y compris dans des situations
critiques de sorties d’essai de phase | (Carvdreic et Segerstrom, 2010 ; Catt, Langridge,
Fallowfield, Talbot et Jenkins, 2011 ; Cohen, deokMet Amato, 2001).

11.1.3 Conclusions relatives a la deuxieme hypothéscondaire
Cette adaptation a I'épreuve, si rassurante et nfasenante qu’elle soit, ne devrait pas a
notre sens nous faire perdre de vue en tant guécielns notre devoir de veille et de
protection a I'égard de ces patients qui peuvenummdbien au-dela de leurs limites, au
risque de s’effondrer. C’est entre autre par rappofeffet de cumul qu’il nous faut étre
vigilant, tout autant qu’a celui causé par I'eftian, que représente par exemple l'inattendu

de I'apparition d’'un symptéme ou encore de la foouale l'intensité qu’il prendra.

C’est également, nous lI'avons découvert au décdessentretiens, par rapport a certaines
fragilités qu’il nous faut étre attentif et ce, desdébut de la prise en charge. Notre analyse a
partir de la grille de lecture théorique de Pediim®us a notamment permis de caractériser la
souffranceobservée chez certains patients avec I'émergetetietd secondaires cutanés et
d’en saisir les principaux fondements. En ceci igéfnent, s’est confirmée la valeur
heuristigue du modéle de Pedinielli. Son applicatiocependant trouvé des limites dans le
cadre de notre recherche. Nous avons pu vérifier lqusouffrance repérée était liée a
'impossibilité de mener jusqu’a son terme le tibda renoncement, imposé par la maladie et
ses traitements, soit a un phénomeéne d’'impassdipsy De 1a, nous avons mis en évidence

I'existence en arriére-plan d’'une confrontationrendeux logiques, l'une orientée vers la

42 particulierement évoquée dans le contexte des sailfiatifs, la volonté de poursuivre un traitemem dépit
de conséquences lourdes, soutenue par I'espoim béngfice clinique, aussi minime soit-il (Balm€homas et
Osborne, 2001 ; Grunfeld et al., 2006).
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survie (lutte pour « sauver sa vie »), 'autre agenpar le désir de vivre (lutte pour « sauver
son identité »), devenues incompatibles car exiggasujet de sacrifier, donc de renoncer (a)

une partie de son étre, soit en quelque sorte dgimo

De cette réflexion autour des variations de véterimdividuelles, nous proposons de retenir
plus généralement que le plus visible n'est pagssirement ce qui représentera le plus
difficile a supporter, et que ce qui sera tolérapleur une personne ne le sera pas

systématiquement pour une autre.

Par conséquent, méme s’ils n'impliquent pas a pkes mémes conséquences, et gu’ils ne
peuvent dés lors étre tenus pour équivalents, imeitens les cliniciens a ne pas raisonner par
type de symptdbme cutané, mais plutbt par individonsidéré pour lui-méme, dans la
singularité de son discours. A titre d’exemplechiélle de valeur qui nous ferait penser que
I'alopécie, de par sa visibilité et sa charge symoo@, serait plus déstabilisante qu’une
hyperkératose aux pieds, partie moins appréciésots et plus cachée, ne tient plus quand
ce que souhaite Mme X. c’est avant tout marcher p@vailler, qu’importe I'état de sa
chevelure, et que pour cette raison elle risqueré@ter par elle-méme le traitement. L’enjeu
n'est pas seulement celui de « la bonne santé feentd est aussi celui de la non observance
et de facon liée de la survie... A ce titre, la qguestdes effets secondaires concerne
I'ensemble des acteurs médicaux et soignants gaingnt en charge les patients, en exigeant
concertation, collaboration et coordination. Legigrdas le disent, ils tolérent, continuent

d’avancer, y croient, parce qu’ils se savent etesgent accompagnes.

11.2 Limites et originalités

L’étude réalisée puise son intérét en méme temjal@trouve ses limites dans la récence et
la richesse du sujet abordé : un champ de conmaissdinalement encore peu investigué par
la psychologie et a la croisée de plusieurs proatimes, touchant a la fois a I'ajustement a
la maladie, au rapport qu’entretiennent les patienec les traitements anticancéreux et leurs
effets secondaires, aux transformations de I'empaEocorporelle ou encore au rapport a
l'autre, soit un sujet vaste, avec des points déreaces empiriques et théoriques au fond
assez hétérogeénes et éloignés du domaine étudiantrelonc d'une approche quelque peu

complexe.

L’étude a trouvé un ancrage scientifique et actmbide du fait de son intégration a une

recherche biomédicale menée par une équipe motiwégue a cette forme d’activité et tres
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au fait des préoccupations des patients. Le rederse dispositif de recherche, trés complet
puisque alliant évaluation dermatologique et psyaffigue, a sans doute été une certaine
lourdeur, qui a pu dissuader les oncologues derdpgser plus systématiquement a des
patients déja tres sollicités par ailleurs (homknerotocoles de recherche en cours a Gustave
Roussy) ou bien les malades de s’engager lorsqpeotecole leur a été présenté. Ce point
restera pour nous sans réponse dans la mesure ciclé d’inclusion, tel qu’il a été
initialement congu, n’a permis ni I'enregistremeint nombre de patients a qui les modalités
de participation ont été exposeées, ni celui desfsnde refus. Dans ce cadre I'existence de
biais de sélection non contrélés est malheureusetrentraisemblable : il est par exemple
possible que des facteurs tels que I'état génémabpdgents, leur motivation ou les affinités
entre soignants et soignés aient influencé le tegrent des patients. L'échantillon ainsi
constitué n’est donc représentatif que d'une pdpiaspécifique et les résultats en

conséguence ne sont pas généralisables.

Cependant, c’est aussi dans les spécificités gepalation incluse, malgré la taille modeste
de notre échantillon, que I'étude se distingue.ddtre sont tres peu représentés dans la
littérature les patients métastatiques, qui plusaéieints de mélanomes (majoritaires dans
I'étude) et soignés par traitement anti-BRAF (lgjarigé des études publiées portant sur les
anti-EGF*® et anti-VEGF). Une moyenne d'age légérement infiédea celle plus
frequemment retrouvée dans les résultats publiés, refative égalité dans le nombre
d’hommes et de femmes, et une proportion non négilip de patients participant a un essai
thérapeutique (pres de la moitié de I'échantilla@gnstituent de plus ainsi rassemblées des
caractéristiques habituellement peu rencontrées.

L’autre point fort de cette étude provient du chdine approche longitudinale qui permet de
décrire les changements et de saisir la dynamigsdatteurs impliqués dans les évolutions
observées. Bien que les résultats présentés s$iongtidis aux trois premiers mois de traitement,
faute de données suffisantes pour rendre comptéwtdution des patients sur un délai plus

long (six mois envisagés au départ de I'étude)ratdent d’'importance. Ces trois premiers
mois constituant en effet une période décisivet pmur connaitre la réponse tumorale au
nouveau traitement que pour s'assurer de la tatératu patient au médicament (effets

indésirables, compatibilité avec les conditionsvie du patient), les résultats issus de cet

“3 Inhibiteurs de I'enzyme produite par le géne BRA®hibiteurs des récepteurs de I'Epidermal Grofutor
(EGF) —blocage de la division cellulaire ; inhibite des récepteurs du Vascular Endothelium Growtttdf
(VEGF) — blocage de la vascularisation cellulaire.
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intervalle de temps prennent valeur d’indicatewsseatiels dans I'orientation de la prise en
charge oncologique et de support, d'autant plus lggepatients soignés par ce type de

thérapies ont souvent une espérance de vie liraitgeelques mois.

Par ailleurs, l'alliance de méthodes quantitatietsqualitatives a permis de pallier les
principaux inconvénients des outils employés. Asdige, certaines difficultés n'ont pu
toutefois étre contournées, nous en retiendrongngsiement deux pour la partie

quantitative afin notamment d’en tenir compte pdes recherches ultérieures :

- I'inadéquation du DLQI pour évaluer le retentissaimdes symptémes touchant au
systéme pileux et aux ongles du fait d’'une consiggrdrée sur « les problémes de peau » ; |l
semblerait aussi que le syndrome main-pied n’ast tpajours été rattaché a cette catégorie
par les patients. Aucune échelle plus spécifiquesaatteintes n’était cependant disponible
lors de la conception de notre étude (pour le symdrmain pied la Hand-Foot Syndrom
Scale (HFS-14) de Sibaud et al. (2011) est déseraiaponible et validée en francais ; il
n'existe en revanche pas a notre connaissance eldiounaire adapté a l'alopécie ou aux

symptémes unguéaux) et nous n’avons pas penséga éaconsigne.

- le remplissage souvent partiel du QIC en raisomatiéés jugés incompréhensibles
par de nombreux patients ; nous supposons que kE=ulgatients dotés d’'un vocabulaire
étendu ont pu y répondre, ce qui constitue un hiaiss les réponses et restreint donc
l'interprétation des données. Le choix d’'une é&hgdbur évaluer I'image du corps était
initialement trés limité (Charles et Dauchy, 201 Xwus pensions que le QIC offrirait comme
avantage de proposer aux patients un panel d’'#djeciffisant pour pouvoir qualifier avec
nuances leurs perceptions. Il s’est révélé quel@ était pas un instrument accessible a

tous.

La limite rencontrée au cours des entretiens t@andantage a notre positionnement de
chercheur, avant tout intégré et identifié dansstitution comme clinicien. Nous devons

reconnaitre qu'’il n’a pas été simple d’adopter noavelle identité et une nouvelle démarche
auprés des patients en se retrouvant non pluslagusition de clarifier ou de faire émerger

une demande, mais d'étre soi-méme en position dedeeur. Le revirement a nécessité du
temps, un apprentissage, et surtout une prise ag ves-a-vis de résistances personnelles,
rapidement repérées, sans étre cependant immeédiattet@passables. Les réflexions de
Santiago-Delfosse (2002) a partir des notionslication et dintentionnalitédu chercheur

nous ont aidés a réaliser ce travail, en nousrfa@@gresser.
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Nous avions notamment des réticences a 'idée dfarter les patients a des choses gu'ils
n'auraient pas voulu dire ou voir et de fait, deruire le risque de les déstabiliser, de leur
infliger une souffrance inutile. Nous avions coesce que le cadre des entretiens de
recherche peut agir comme un révélateur et meiti@ a jour des problématiques restées
jusque-la ignorées ou du moins non élaborées.t lpasexemple arrivé qu’une patiente au
terme du premier entretien signifie a notre seaadtau’elle ne souhaitait pas poursuivre
I'étude ; au cours de cet échange elle nous aitasedendre compte que la maladie lui avait
apporté des choses tres positives comme la ré@imil avec sa sceur et sa mere, que
finalement elle n'avait jamais été si heureusealeis ; rappelée pour connaitre les raisons de
son retrait (nous craignions d’avoir commis un impda patiente nous donna pour motif
gu’elle avait réalisé qu’elle avait de hombreusesstjons a poser a son oncologue, que tout
n'était pas clair pour elle ; nous avions penseé rnenmotif plus inconscient a I'effraction
causée le fait de s’entendre associer maladie eheaww... Aussi, nous nous sommes
beaucoup interrogés sur la |égitimité de notre aéhwet il est trés vraisemblable qu'a nos
débuts nos craintes (de bousculer, de dérangeren) participé a une certaine censure dans

nos questions et nos relances, en ayant pour cosiség d'écourter les échanges.

Etre clinicien n’a cependant pas été qu’un freinais a aussi aidés : au contact régulier des
patients et des médecins, en ayant eu I'occasiamsdiver les consultations de dermatologie

réservees a la prise en charge des toxicités @ganduites par les traitements anticancéreux,
nous avons en effet acquis une connaissance diesiltifs rencontrées par les patients, leurs

proches et les soignants, ce qui a facilité nosyses et rendu plus riches les échanges avec
les médecins au sujet des symptémes dermatologéjuksleurs conséquences.

11.3 Implications et retombées cliniques

11.3.1 Importance du suivi dermatologique
Les entretiens ont confirmé le bénéfice tiré pas [matients d'une prise en charge
dermatologique suivie, avec la possibilité de recaux services de la podologue-pédicure
de Gustave Roussy (travaillant en étroite collatimmaavec I'équipe de dermatologie). Ainsi
les patients savaient qu’ils pouvaient étre rapelgmecus pour tous leurs problemes de peau,
pris en mains, et sortir de consultations avedmd@ements adaptés et des conseils, ce qui les
sécurisait pour la plupart.
Les entretiens ont également montré qu’il est igmdrpour un nombre non négligeable de

patients que la maladie, et donc les symptdbmesen&ogent pas, en cela le suivi en
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dermatologie participe a cet effacement du visihlecancer et des effets secondaires et

répond donc a une réelle inquiétude.

Par conséquent, il serait utile aux patients quie éerme de prise en charge soit proposée au
plus grand nombre. Etant donné les limitationseemés de capacité d’accueil des services

dermatologiques hospitaliers, ce projet ne noudtepossible qu’a condition :

- que des relais puissent se faire avec les profess®mde ville, ce qui implique que ces

derniers soient spécifiquement formés aux toxicssociées aux traitements du caffger

- qu'en hospitalier puissent étre définis différemiveaux d’intervention, ce qui
signifierait en pratique que les oncologues sotens en capacité de gérer les symptébmes
dermatologiques de faible intensité et qu’ils owenm les patients vers le service de
dermatologie uniquement lorsque les symptdmesgatei une séveérité qui justifie la
consultation d’'un expert ; dans ce contexte, ufioreement de la formation des oncologues
dans le domaine de la dermatologie serait sansedoéitessaire, soit sous la forme de
séminaires courts, soit sous la forme de ficheshgyigques décrivant pour chaque symptéme

la conduite a tenir.

La prédominance de l'inconfort physique ressenti dautres formes de retentissement,
comme sa persistance dans le temps, justifieraitapleurs qu’'en complément des soins
dermatologiques soient plus systématiguement gélie d’autres approches relevant des
soins de support pour atténuer au maximum la géaibdies symptémes. Sans nécessairement
aller jusqu’a la douleur, les modifications sensitgs percues mériteraient qu’'une attention
renforcée leur soit portée et qu’une prise en chapgeifique soit davantage développée. Au
méme titre que les transformations de I'appareftes perturbations du systéme sensoriel
peuvent en effet générer I'impression de ne plusesennaitre et isoler I'individu, parce
gu’elles créent une rupture de contact tant avemgme qu’avec le monde environnant, d’ou
'importance de ne pas les négliger, surtout lokdtgs durent. Leur prise en charge demeure
toutefois complexe, nous espérons que des progmls de domaine puissent rapidement

advenir étant donné leur fréquence croissante.

4 Une formation & la communication médecin-patisoytenue par I'association Vaincre le Mélanomet doi
prochainement démarrer. Elle a pour objectif d'nids dermatologues de ville a se sentir moinsi#ficulté

lors d'annonces de mauvaises nouvelles. Dans cee,cad module dédié a la prise en charge des effets
secondaires dermatologiques en cancérologie pbétraiadjoint au programme de formation prévu.
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11.3.2 Implications pour la relation médecin-patien
Plusieurs éléments relatifs a la relation médectreptsont ressortis des entretiens : par
exemple I'importance pour le patient d’avoir pubditaun lien de confiance avec son
oncologue référent et d’avoir percu sa disponiil I'appui de la littérature déja publiée
dans ce domaine (Libert, Merckaert, Reynaert etal®a2006 ; Stevenson, Cox, Britten et
Dundar, 2004), il nous semble important a I'aveddér pouvoir relayer auprés des équipes
médicales un certain nombre de messages issus di®grees, parce qu’ils pourraient aider a

la prise en charge des patients confrontés a destés cutanées.

Sans pouvoir garantir que la souffrance psycholagine survienne pas, farévention®
demeure un des meilleurs moyens d’en diminuerdguience d’apparition et d’en atténuer
l'intensité. Dans le contexte des effets secondattermatologiques, I'attitude préventive
consisterait a adopter trois sortes d’interventiapge nous présentons ici de fagon distincte
par souci de clarté mais qui sont en réalité &mnoént liées et parfois méme confondues. Ces
interventions ne devraient pas étre réservéesseude phase d’instauration du traitement,
elles trouvent a notre sens une pertinence ceréaitee répétées autant que les occasions se

présentent dans les échanges avec le patient ptesds tout au long du suivi.

1) L’ évaluationconsiste a chercher, par un questionnement dites¢ préférence sous
une forme ouverte, a connaitre le point de vue diemasur sa situation et son vécu. Etant
donné le poids des représentations et lincidemcts fdu souhait de conserver quoi qu'il
arrive une existence inchangée dans la facon dsmdtients supportent les conséquences du
traitement, il nous paraitrait essentiel d’aboreparticulier les points suivants :

- les attentes et les craintes du patient vis-a-vis dealadie et du traitement (Dans quel
état d’esprit débute-t-il le traitement ? Quelsst état émotionnel ?) ;

- ses besoins en termes d’information (A quel nivdawonnaissance en est-il de sa
pathologie et des traitements ? Que souhaite-&ilois de plus ? Jusqu’ou veut-il étre
informé ? Existe-t-il des sujets qu'il préféreraite pas aborder ? Quelle quantité
d’informations est-il en mesure de recevoir au moinae la consultation ?) ;

- sa capacité a accepter les changements (A-t-il eléygsagé et accepterait-il que le
traitement modifie certains aspects de sa vie 2€Ce qui serait acceptable, qu’est-ce qui le

serait moins ?).

“5 Démarche que nous avons déja évoquée dans la partialyses qualitatives, chapitre X ».
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A travers le recueil de ces éléments, I'enjeu essiade pouvoir étre en accord, médecin,

patient, sur I'objectif poursuivi.

2) L’ information souhaite répondre aux interrogations particuli@rebaque patient, son
contenu et son rythme de délivrance devraient dqumovoir étre adaptés aux besoins de
chacun. L'anticipation des difficultés qui pourmaiesurvenir par des explications claires et
réalistes (sans minimisation, 'exemple souverd pdr les patients étant d’'annoncer « un peu
d’acné juvénile ou quelques boutons » pour le m#ané) au sujet de la nature (origine,
forme prise) et de la maniéere de soulager ces @mus participe a éviter I'effet de surprise et
le sentiment d’'impuissance, qui psychiqguement géféteres, comme les mésinterprétations
(dites aussi « croyances erronées ») souvent assoai de I'anxiété. La perception d’'une
inconnue au sujet de I'avenir est ainsi en parigsipée ; ce qui est également renforcé est
I'impression pour le patient et ses proches d’ale@srmoyens « pour faire face », sensation
qui les replace en situation de maitrise des éventret les sécurise. Pour permettre au
patient de revenir aux informations transmises (o8s avez envie a un moment donné d’en
savoir plus, vous pourrez vous reporter/aller cdesul »), de petits guides pratiques
pourraient étre plus systématiqguement remis, Faagon vers d'autres sources
d’'informations sdres, c’est-a-dire validées sclaniement ou recommandées par les sociétés

savantes, pourraient également étre plus souvepogpée.

3) La surveillance constitue un moyen de repérage efficace des udliifis et des
incompréhensions si tant est qu’elle s’appuie s évaluation large et active (se reporter a
la premiere forme d’intervention), qu’une dispoliiBj une écoute et une liberté de parole
aient été clairement signifiées au patient par é&ecin (sans lesquelles une majorité des
patients ne pourraient sortir de leur réserve)uairge attitude médicale par trop banalisante
ne soit venue dissuader le malade de s’ouvrir susujet (le « c’est normal » pourrait étre
remplacé par « c’était attendu, c’est un des effetondaires du traitement, mais expliquez-
Moi ce qui se passe pour vous et quel impact celauavous »). La surveillance comprend
également la prise en charge des symptomes, globengaitements médicamenteux et non
médicamenteux, autant que la délivrance d’inforomati Il s’agit d’'un accompagnement du
patient & travers lequel il peut se sentir recotans les difficultés qu'il traverse et valorisé

dans les moyens qu’il met en ceuvre pour y faire.fac
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La prévention, méme si elle s’ancre fortement dbass toutes premiéres consultations,
demeure un processus au long cours, qui impliguewvgilance continue, notamment par
rapport aux effets d’accumulation des difficultésles symptébmes qui considérés
indépendamment apparaissent au départ comme dées mhoses » mais qui cumulés dans

le temps peuvent engendrer un réel épuisementqle/st psychique.

11.3.3 Implications pour la prise en charge de lausfrance psychologique associée
aux symptomes dermatologiques
Au cours de notre étude, nous avons pu identifier fattachement fort des patients au
maintien d’'une «vie normale », c’est-a-dire égaleelle d’avant le diagnostic de cancer,
constituait un facteur de vulnérabilité psycholagidace a I'apparition des effets secondaires
dermatologiques induits par les thérapies cibl@stte « non acceptation du changement »
nous est apparue décelable dés le début du traitgmae plusieurs signes : maintien d’'une
activité professionnelle sans aucun aménagemenmtaifes, évocation de la maladie tres
restreinte (limitation aux plus proches, évitemeratximum du sujet en famille), perception
d’un traitement de courte durée (alors que lednaéint se présente comme a priori long et

gu'il n’y a priori que de trés rares chances derigo@, voire de rémission).

Pour autant, pour ces patients qui « n'acceptentgaaladie » et qui souhaitent a tout prix
conserver une « vie normale », la réponse ne reble pas nécessairement psychologique,
dans la mesure ou ces patients disent et constdguils vont trés bien (et qu’en somme cela
est vrai jusqu’a ce qu’'un événement, des symptomesnent les confronter a la réalité de la
maladie et a ses conséquences : renoncementss)pentas plutdt relationnelle : c’est dans
un dialogue ouvert entre médecin et patients quergquogressivement étre évoquée la
perception gu'a le patient de sa situation, quernooti aussi émerger ses doutes et étre
envisagées différentes perspectives, impliquantniedleures comme les plus mauvaises,

avec une réflexion autour des ressources posgblaschaque cas de figure.

Il en est autrement concernant les patients paqulgs la prise en charge oncologique et
dermatologique ne suffit pas a contenir, soulatgersouffrance associée aux symptdomes
cutanés (du fait notamment d’'une transformatioideage de soi jugée trop importante ou
d’une visibilité qui « affiche » aux yeux de tousaeceux du patient la présence de la maladie),
I'orientation vers la consultation en psychologendle au contraire toute indiquée. La prise

en charge dans ce cadre pourrait prendre pour exeadail central les représentations du
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patient au sujet de sa maladie, en interrogeardvirs elles les changements qu’il redoute
dans sa vie pour lui et ses proches, la place daihine au regard de l'autre, la signification
qu’il attribue a « la normalité » et I'image quélde lui-méme. L’objectif serait de recréer par
ce questionnement une nouvelle dynamique psychgquuesorte le patient d’'une forme
d'impasse (patient figé dans ses représentatiom#)si c’est en invitant le patient a
reconsidérer ce qui s'est imposé jusque-la comeadence, que nous espérons qu'il puisse
progressivement « se décaler », c’est-a-dire stappar un point de vue différent de celui qui
était source de souffrance. En d’autres terme&girait de favoriser un nouveau mouvement
associatif et une circulation des affects aute changement initié sur le plan psychique
permettant au patient d’intégrer le(s) changem®rg{rvenus dans son existence.

11.3.4 Positionnement du psychologue au sein deskitution
Le cadre dessiné par la prise en charge des s#etsmdaires dermatologiques ne nous semble
pas justifier un positionnement du psychologueiakm différent de celui qu'il prend plus
généralement dans le contexte des soins en capg@&roBur le plan institutionnel, il ne nous
parait pas en effet plus spécifique et non moingomant que le psychologue assume une
double mission de vigilance et de formation, aplaipdes connaissances et de I'expérience

propres a son champ d’exercice.

1) Vigilance vis-a-vis de tout ce qui pourrait porter atteidtda vie psychique et a
I'identité des patients, et qui implique tant dstee attentif, a '’écoute dans la proximité avec
les équipes et au contact des patients, que de p@leder au sujet de ce qui aura été repéré
comme potentiellement délétére.
Nous retenons tout particulierement de notre étqgde méme si certains points de
vulnérabilités ont pu étre identifiés, notre ati@mten tant que soignant doit se porter sur
'ensemble des patients rencontrés, dans la mesiurka souffrance peut survenir a tout
moment du parcours de soins soit par effet d’actation des difficultés, soit parce qu’'un
élément de la situation, tenant lieu de talon dileha été touché. Ainsi il ressort de notre
devoir de clinicien, au quotidien et en collabaratiétroite avec les équipes médicales et
soignantes, de veiller a prévenir :

- I'épuisement des patients préts a accepter beawtmuposes au risque de s’effondrer
en dépassant leurs propres limites de résistangquie et psychique ;

- l'indifférence face aux patients touchés par ce peut apparaitre comme (et

facilement qualifié) de « petites choses », maispguir eux représentent davantage ; le réle
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du psychologue est ici de tenter de rendre plusiatgd les motifs qui participent a ce que

ces symptdmes soient trés perturbants pour ceaients.

De ces deux points nous pensons indispensableadsniettre aux eéquipes médicales et
soignantes l'idée que d'une part il ne faut pas trapidement et faussement se laisser
rassurer par des patients trés « gratifiants seas ou ils ne demandent rien, sont observants
et ne se plaignent pas. D’autre part, toute formealffrance, quelles que soient ses raisons,
mérite d’étre respectée et prise en considératon,cherchant de quelle maniére cette
souffrance peut étre soulagée (soit en usant soiarde ses compétences, soit en orientant

vers un autre professionnel de santé).

2) Formation, comme complément indissociable de I'attitudelaigie et comme maillon
essentiel de la prévention des risques. Elle poétra réalisée de maniere formelle
(présentation de contenus structurés autour dedtigues précises, association d’apports
théoriques et de mises en pratiques) ou infornfallequotidien dans les services, au moment

des transmissions et des échanges avec les s@pralun le besoin des équipes.
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CONCLUSION

A travers le développement accéléré des thérafidées semble se dessiner l'avenir des
traitements du cancer. L'optimisation des soins passurer le meilleur confort de vie

possible aux patients constitue un réel défi pag années a venir, étant donné les
nombreuses inconnues qu’imposent des effets seicesdd expression symptomatique

nouvelle, variée, parfois insidieuse, en particule long terme. Les toxicités cutanées
participent de ce paysage médical tres changeaan etie de découverte. Notre étude a
confirmé une prédominance du retentissement auxspsansoriels et fonctionnels. Elle a
€galement montré que si une majorité de patientsidéraient supportables linconfort

physique ressenti et la limitation portée a lewtsvdés, certains pouvaient aussi en souffrir
malgré un suivi dermatologique régulier, qui pdiears est ressorti comme un des maillons

essentiels et incontournable de la prise en clglaale des patients.

Il résulte de ces observations trois axes de comairs lesquels nous devons des a présent
tourner nos efforts : premiérement le renforcendestdémarches de prévention (information,
repérage des vulnérabilités - physiques et psyekiqudéveloppement de soins);
deuxiemement la systématisation d'une réflexionrigisciplinaire qui, pour chaque
traitement, identifie quels symptémes ou besoingnoot étre pris en charge par I'oncologue
et quels seront ceux qui demanderont de recodiéxpertise des professionnels de soins de
support, pour permettre la synergie des compétedeeshacun et faciliter I'orientation
précoce des patients ; troisiemement la sensitidisale chaque soignant a I'importance a
donner a lindividualité de tout soigné, qui pasfaiapidement recouvert d’'a priori et de
projections ou effacé par la logique du générapeet plus se faire entendre. Une question
subsistera : parviendrons-nous ainsi ensemble@ dai sorte que les patients ne perdent pas
trop de ce qui les fonde en tant que sujet, en mémes gu’ils gagneront en espérance de

vie ?

« On ne peut rien contre le vent, on ne peut quitetda voilure »

En hommage aux patients atteints d’un cancer
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Résumeé

Contexte - Considérées comme un progrés thérapeutique natabtancérologie, les thérapies ciblées ne sont
pas sans effet secondaire, en particulier surde plermatologique. Trés peu de données sont anestt
disponibles quant a leurs retentissements sur #it§ude vie des patients. Le service de dermaiolog
Gustave Roussy a développé un protocole de reah@rcispectif (SKINTARGET) consacré a cette thénuaiq
afin de pouvoir proposer des mesures préventives etiratives adaptées. Inscrite dans ces traveire thése
avait pour objectif principal de décrire les chamgets observés du point de vue de I'état émotigroiel
I'image corporelle et des interactions socialescdiapparition des atteintes cutanées, en s'ingénasa la place
des représentations associées au traitement dpnsciessus d’ajustement des patients a ces symptome

Méthode - Il s’agissait d’'une étude comprenant quatre tem@egatliation (initiation du traitement, un, deux et
trois mois apres), qui associait de fagcon concor@taleux modes d’évaluation : quantitatif (questaires :
IPQ-R, DLQI, POMS, BDI-Il, QIC) et qualitatif (ergtiens semi-directifs). L'inclusion était proposgar les
oncologues aux patients allant débuter un traitépanthérapie ciblée. Les analyses statistiquéegtgnmenées
a partir du logiciel SPSS version 14.0 ; les aredydes entretiens ont combiné méthode thématiguethiode
par questionnement analytique, en s'appuyant smoléele théorique de Pedinielli.

Résultats -Quatre-vingt-deux patients ont donné leur accona @ recherche biomédicale, 62 d’entre eux ont
accepté de participer a I'étude psychologiquepédie quantitativea été complétée par 33 patients, pour moitié
hommes (Age moyen 56 ans), soignés pour un cane@statique cutané, pulmonaire, rénal ou thyroidien
L’échantillon comptait une majorité de personnesauple, avec enfants, soit a la retraite soitreit de travail.
Quatre-vingt-quatorze pour cent a développé au snaim des principaux symptdémes suivants : rash éutan
syndrome main-pied, alopécie ou photosensibiligs thangements observés ont été un inconfort pre/sg
une géne a la réalisation des activités du quatidéeicun signe de perturbation de la sphére émotite de
I'image du corps et des relations sociales n'avétéen évidence au cours des trois premiers moigdement.
Les symptdmes dermatologiques ont majoritairementaitachés par les patients a I'action du trateimnsans
étre interprétés comme signes de son efficacitérepaésentation d’'un médicament contrélant la malad
émergé comme un des facteurs significativementa&ssaux variations de I'impact des toxicités cétmsur la
qualité de vie.

La partie qualitativea concerné 41 patients, dont les caractéristiqéticales et socio-démographiques étaient
trés similaires a celles de I'échantillon quantit®our une majorité les effets secondaires destogiques ont
été « embétants », « génants », quelquefois « gsjor@Enants », voire « perturbants » lorsqu'ils @ntient
douleurs, difficultés a la mobilité ou troubles dammeil, mais sont restés « gérables, supportabless
représentations associées au traitement, trésivessitsont apparues comme un élément soutenant dans
I'ajustement des patients. Du discours des patemtsouffrance psychologique sont ressorties ufiandé@ vis-
a-vis du regard d’autrui et une impossibilité d’'aner le travail de renoncement nécessaire a I'atémn des
transformations liées au cancer et a ses traitaméfdrigine de cette souffrance serait un débomigntdes
défenses psychiques par une angoisse de moriffitalte pour restaurer I'état d’équilibre psychig antérieur
provenant de l'activation concurrentielle de deuwnamiques, I'une surnommée « substantielle », féaut
« identitaire ».

Discussion- Ces résultats rejoignent les données de laditiéz en concluant a un impact d'intensité faible a
modérée des toxicités cutanées sur la qualité el@air une majorité de patients. Contrairement gquietait
attendu, il n'a pas été observé de changementesptah de I'état émotionnel, de I'image corporeaitedes
interactions sociales. L'investissement positiftiditement, la réappréciation des valeurs, leligrsétat général
des patients et I'optimisme ont été évoqués popliguer non seulement I'absence de perturbations massi

les trés bas niveaux d’anxiété, de tristesse datitpue globalement rapportés. L'importance dedadrement
soignant et médical a également été soulignée pprdesécurise les patients en anticipant lesidittés, en
informant et en proposant une prise en chargeesuivi

Conclusion - Le développement croissant des thérapies cibléesitls’accompagner d'un renforcement des
mesures de prévention et de prise en charge dets sffcondaires dermatologiques, qui requiert fiiomaet
sensibilisation des acteurs de soin a cette prailgoe, en rappelant la dimension singuliére dw\de chaque
patient et I'impossibilité de le réduire a I'obsaile médical.

Mots clés :Cancer, thérapies ciblées, effets secondaires dalogaues, répercussions psychosociales
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Summary

Background - Considered as a significant therapeutic progiessncer, targeted agents are not without side
effects, particularly dermatological ones. Veryldiinformation is presently available about theansequences
on patients’ quality of life. The dermatologicahte of Gustave Roussy has developed a prospecteaneh
(SKINTARGET) in order to provide preventive and &tive adapted care. Integrated into this work, thesis
aimed to describe the psychosocial changes ocguwitih cutaneous toxicities and to explore the ingilon of
treatment representations in the patient’s adjustimeocess.

Methods - The study included four phases of evaluatioeaftment initiation, one, two and three months pafter
and used simultaneously two methods: a quantitahes (questionnaires: IPQ-R, DLQI, POMS, BDI-II,(BI
and a qualitative one (semi-structured interviews)e inclusion was proposed by oncologists to p&ievho
were about to start a targeted therapy. Statistinalyzes were conducted with SPSS 14.0 softwaadyzes
interviews combined thematic approach and analyticeestioning methods and referred to the Peditsiell
theoretical model.

Results- Eighty- two patients gave their consent for béafical research, 62 of them agreed to particigatae
psychological study. Thguantitative partwas completed by 33 patients (50% men, mean age&®) treated
for metastatic skin, pulmonary, renal or thyroichoar, who were mostly in a relationship with chéldy either
retired or stopped working. Eighty- four percenveleped at least one of the following main symptosign
rash, hand-foot syndrome, alopecia or photoseitgitivhe observed changes were characterized byysiqal
discomfort and difficulties in the activities ofifialife. No sign of disturbance was noted in ernotl domain,
body image or social relations during the firsethmonths of treatment. Dermatological symptomsweainly
related by patients to treatment action, withouingpeinterpreted as an evidence of its effectivenddse
representation of a drug controlling the disease wignificantly associated with a lower impact &ins
problems on the quality of life.

The qualitative partincluded 41 patients. Medical and sociodemograghiracteristics were very similar to
those of the quantitative sample. For most peagdematological side effects were "boring", "uncortdble",
sometimes "impressive" or "disturbing” when theyravassociated with pain, mobility difficulties desping
troubles, but remained "manageable, bearable". Vdrg positive treatment representations appeared as
supporting element in patients’ adjustment. Psyadichl distress seemed appear when patients fdmied)
stared by others and failed to engage themselvdgirenouncement work which is needed to adjusselhto
the transformations related to cancer and itsrreats. In such situation psychological distress svagosed to
come from an overflow of the psychic defences ligaa of death; the difficulty to restore mentaldyade would
be explained by the activation of two competitivgnamics, which struggle for the organism and theniity
survival.

Discussion- These results are consistent with the literatla. The skin toxicities impact on quality oklifs
mild to moderate for a majority of patients. Congrtb our expectations, there was no evidence ahgh in the
domains of emotions, body image and social interast The positive investment of treatment, a resswent

of values, the very good physical state of patiamtd the influence of optimism in patients statenirid have
been cited to explain not only the absence of distoce, but also the very low levels of anxietyress and
fatigue generally reported. The importance of tlagegiving provided by health professionals was also
highlighted: anticipating difficulties, giving infmation about side effects and effectively managingblems
secure patients.

Conclusions - The growing development of targeted therapieplies strengthening prevention and
management of dermatological side effects. Moreadteequires to aware and to train more healtHgzsionals
to this problem, recalling the singular dimensidneach patient which can not being reduced to tledical
observable.

Keywords: Cancer, targeted therapies, dermatological sig@etsf psychosocial impact
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