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Les deuils successifs de notre existence

« Les deuils successifs de notre existence peuvent étre aussi les germes de notre
croissance...

Combien de deuils faut-il inscrire dans son corps pour accepter de grandir ?
Combien de rejets et de refus faut-il essuyer pour oser se différencier ?

Combien de séparations, de pertes ou d’abandons devons-nous traverser pour, enfin,
rencontrer le meilleur de soi ?

Combien de solitudes, de détresses ou de désespoirs devons-nous affronter pour exister en
entier, au présent, dans un face a face créateur avec l'autre ?

Combien de renoncements, combien de lacher-prise faut-il accepter pour acquérir plus
d’autonomie et de liberté ?

Oui, la vie n’est qu’une succession de naissances. Pour accéder a tous nos possibles, nous
aurons parfois a prendre le risque de nous séparer, de nous différencier d’étres chers,
proches.

Nous aurons parfois a renoncer a des situations acquises, a des croyances ou a des
certitudes. Il nous appartiendra de trouver la bonne distance entre |'autre et nous, et entre
les différents désirs qui nous habitent. »

Jacques Salomé

Le courage d’étre soi(1)
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I. PROBLEMATIQUE EDUCATIVE

1. Contexte professionnel d’intervention

Le Plan Cancer 2003-2007 a été adopté en France avec |'objectif de s'appuyer sur le dynamisme de Ia
recherche pour :

- Mieux comprendre les causes de la maladie
- Mieux répondre aux attentes des patients et en appréhender les aspects humains et sociétaux.

Pourvoyeuse de nouveaux traitements, de nouvelles techniques diagnostiques et thérapeutiques, de
stratégies de prévention, la recherche contribue a lutter contre le cancer avec plus d'efficacité. Dans
cette perspective, le premier Plan Cancer a donné naissance a deux acteurs majeurs :

- L'Institut National du Cancer (INCa) chargé d'impulser et de coordonner l'effort national de
recherche en cancérologie ;

- Les Cancéropbles, qui ont pour mission d'associer a des projets concrets, sur leur territoire, les
organismes de recherche, les services hospitaliers et de coordination ainsi que les industriels.

Le CLARA, cancéropble Lyon Auvergne Rhone Alpes, est I'un des 7 Cancéropbles créés en 2003. |
s'est structuré autour de 7 plates-formes qui correspondent aux localisations des principaux acteurs
de la recherche sur le cancer de la région Rhéne-Alpes Auvergne : le CIRC Centre International de
Recherche sur le Cancer, Clermont-Ferrand, Grenoble, Lyon Est, Lyon Sud, Lyon Villeurbanne et Saint-
Etienne.

6 Axes prioritaires de recherche concentrent les énergies de ce Cancéropdle.

Axe | : Nanotechnologies Imagerie et Cancer

=

Axe Il : Infections et Cancer

=

Axe lll : Nutrition, Métabolisme et Cancer

=

Axe IV : Epidémiologie, SHS, Information du Patient et Organisation des Soins

=

Axe V : Ciblage thérapeutique, Modélisation et Recherche Clinique

=)

Axe VI : Echappement Tumoral

Bien que chaque plate-forme dispose d'une expertise pluridisciplinaire, elle se distingue par une
spécificité thématique forte, qui peut s'accompagner d'une expertise dans certaines pathologies. Les
indications prioritaires de la plateforme de Saint-Etienne, a laquelle j'appartiens, sont le cancer du
sein et le cancer du col de 'utérus

Cette plateforme régionale de santé publique, dénommée centre HYGEE, est un centre régional de
ressources pour 'information, la prévention et I'’éducation sur les cancers. Porté par I'Institut de
Cancérologie Lucien NEUWIRTH (ICLN), il est destiné a organiser la recherche en santé publique pour
la cancérologie et a développer des programmes de recherche dans les différents champs de la
prévention primaire (risques liés a I'HPV et a I'obésité), secondaire (dépistage des cancers du sein et
du colon et des cancers chez les personnes agées ; décision partagée dans le cancer du sein) et
tertiaire (éducation des patients sur la gestion de la douleur, de la fatigue, I'observance en
chimiothérapie orale et la prévention par intervention nutritionnelle de la rechute du cancer du
sein...). Mon réle au sein de ce centre est de participer aux activités de recherche dans le domaine de
la prévention tertiaire en développant et en évaluant des programmes d’éducation thérapeutique
destinés aux patients traités en cancérologie.


http://www.canceropole-clara.com/pageredirect.asp?page=416
http://www.canceropole-clara.com/pageredirect.asp?page=430
http://www.canceropole-clara.com/pageredirect.asp?page=430
http://www.canceropole-clara.com/pageredirect.asp?page=431
http://www.canceropole-clara.com/pageredirect.asp?page=431
http://www.canceropole-clara.com/pageredirect.asp?page=492
http://www.canceropole-clara.com/pageredirect.asp?page=492
http://www.canceropole-clara.com/pageredirect.asp?page=465
http://www.canceropole-clara.com/pageredirect.asp?page=465
http://www.canceropole-clara.com/pageredirect.asp?page=409

.

Allier
Haute-Savoi
8 i
v;\/""! P 3 M &
e i I ->» Centre International de Recherche sur
“‘\\,:.w\/.\ le cancer
Puy-de-Dome -\ -> Centre Leon Bérard (Lutte contre le cancer)

-> Splates-formes génomiques (fonctionnelle,
Prarmacogénétique,Epigénétique, Imagerie,
Loire | ‘ Bvidemiologie)

L ;
\
il o |
= v | lsere
St-Etienne /
sy PS \ Vi)
> Plateforme santé S LS

publique-prevention /
> Centre régional de

,/I

ressource en santé ,,\/'2 m ‘i“
publique et prévention ' ¢ R

+ Institut de cancéro- é

logie de la Loire

Clermont- e
Ferrand

> Plateforme Nutrition-
Cancer

-» Centre Jean-Perrin
-» Pet-Scan

=> Institut Albert Bonniot

-> Plateforme protéomique
clinique

-> Imagerie

.. Cantal
N an

HE N
5 [ﬂ 1700 Chercheurs

1'—\ 40 entreprises
/1) 400 emplois directs

@ Principaux équipements

INED'S
INFOGRAPHIE

2. Problemes et contexte spécifique

Le cancer du sein, cancer féminin le plus fréquent dans l'union européenne et aux Etats-Unis, est
également le cancer le plus fréquent en termes d’incidence chez la femme en France. Classé au
second rang des 25 localisations étudiées par I'INCa (Institut National du cancer), le cancer du sein
constitue un véritable probleme de santé publique dans notre pays. Avec environ 53 000 nouveaux
cas estimés en France en 2011, il représente 33% de I'ensemble des cancers incidents féminins et
reste la premiere cause de mortalité par cancer chez la femme. Une femme sur deux a peur du
cancer du sein (contre seulement 19% pour le cancer de I'utérus).(2)

Pourtant ce cancer a un relativement bon pronostic, sa survie relative étant de 97% a 1 an et de 85%
a 5 ans. (Il a été démontré cependant que I’dge avancé grevait ce pronostic : la survie a 5 ans passe a
78 % chez les femmes de 75 ans et plus).

L’amélioration du pronostic de ce cancer est due d’une part, a I'efficacité des traitements (en terme
de chirurgie, de radiothérapie et de chimiothérapie, notamment les chimiothérapies ciblées) et,
d’autre part, aux diagnostics précoces posés grace au dépistage organisé du cancer du sein par
mammographie. L’dge moyen du diagnostic en 2005 était de 61 ans (chiffre non disponible pour
2011).(2)

Il s’agit donc d’'un cancer fréquent, touchant des femmes relativement jeunes, et avec un bon
pronostic. De ce fait, de nombreuses femmes survivent des années aprés que le diagnostic ait été
posé. Or la durée de vie des patientes s’étant allongée, leur mode de prise en charge doit évoluer
pour pouvoir les accompagner sur le long terme.



Par ailleurs, plus de 2/3 des cancers du sein sont hormono-dépendants. Des récepteurs aux
hormones (cestrogenes, progestérone) ont été découverts sur certaines tumeurs du sein, ce qui
signifie que leur développement est favorisé par ces hormones. Avec ces connaissances, la recherche
en termes de traitements s’est donc orientée vers les thérapies ciblées, ou hormonothérapies, pour
lutter contre I'effet de ces hormones(3). Ces traitements, prescrits pour une durée de cing ans apres
la fin des traitements hospitaliers (période pendant laquelle le risque de récidive est accru), peuvent
permettre de diminuer le risque de récidive de pres de 50%. Leur administration est faite par voie
orale. L'une des différences de la prise orale par rapport a I'administration intra veineuse hospitaliere
est que la prise des traitements se fait a domicile et responsabilise les patientes vis-a-vis de leur
thérapie. De nouvelles problématiques se posent alors en termes d’observance, de gestion des effets
indésirables et de suivi.

De nombreux travaux ont été réalisés sur I'observance des patients a leur traitement, notamment
dans le domaine des maladies chroniques, des maladies mentales et plus récemment des traitements
oraux des cancers(4). L'observance a été définie comme le niveau ol se situe le comportement d’un
patient par rapport aux recommandations médicales. Il a été démontré que |'observance a long
terme, quel que soit le type d’intervention, était déterminée en grande partie par la perception qu’a
le patient du risque, par les bénéfices et les colts de I'intervention pour lui(5). Les co(ts ici décrits
correspondent non seulement aux dépenses monétaires, mais aussi aux conséquences en termes de
toxicité liées a I'intervention. L'observance a été définie comme le facteur évitable le plus important,
capable de modifier I'efficacité d’un traitement.(6)

Cette non-observance a également été identifiée comme pouvant compromettre la relation
soignant-patient, puisqu’elle est a I'origine d’'une mauvaise vision des effets du médicament d’un
coté comme de l'autre. Cela peut ainsi générer jusqu’a la cristallisation de la communication et un
rejet de 'ensemble du systéme de soin par le patient(7).

Malgré cette littérature sur la non-observance, les cliniciens partent la plupart du temps du principe
que les patients prennent leurs traitements exactement comme ils leur ont été prescrits(8). Cette
vision d’un patient toujours observant est d’autant plus ancrée en oncologie ou les patients sont
considérés comme « ayant beaucoup trop a perdre» a ne pas prendre leur traitement
convenablement(9). Par ailleurs les oncologues n’avaient jusqu’alors pas besoin de s’intéresser au
niveau d’observance de leurs patients du fait de la tendance générale a administrer les médicaments
sous forme intra veineuse, dans I'établissement de soin et sous une surveillance continue. Or, en
pratique, lorsque les taux d’observance sont mesurés pour les traitements au long court (maladies
chroniques), ceux-ci sont toujours évalués a un niveau trés bas, souvent entre 40 et 50 %(9). Dans le
cadre spécifique de I'hormonothérapie, il a été démontré en comparant une base de données
pharmaceutique aux résultats de I'étude ATAC que la persistance de la prise des traitements était
méme inférieure dans la réalité. L'étude démontrait que la persistance de la prise de traitement
(Arimidex, Tamoxifen, seul ou en association) était de 71.7% a 3.9 ans alors que la base de données
pharmaceutique indiquait a 3.5 ans une persistance de prise de seulement 64.8%. (10). Une étude
incluant 967 patientes traitées par Létrozole (Fémara) a montré qu’au bout de 131 jours de thérapie
447 d’entre elles (46%) avaient interrompu leur traitement et 223 (23%) ne 'ont jamais repris. Le
respect de la prescription d’hormonothérapie constitue donc un véritable challenge pour les
patientes.

3. Approche des problemes

Mon projet cible donc les femmes traitées par hormonothérapie dans le cadre de la prise en charge de leur
cancer du sein. Partant des constats de la littérature, il m’importait de comprendre pourquoi des
femmes ayant regu des traitements « lourds » (chirurgie, chimiothérapie ou encore radiothérapie)
pour une pathologie qui leur fait peur, et potentiellement mortelle bien que de bon pronostic,
étaient amenées a arréter le seul traitement susceptible de diminuer leur risque de récidive.
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Afin de répondre a cette interrogation, j’ai réalisé une enquéte aupres de patientes en cours de
traitement. Le but de ma démarche étant de faire émerger les problemes générés par la prise du
médicament et de discerner parmi eux des besoins relevant d’une action éducative afin d’'y répondre
par une démarche pédagogique adaptée.

4. Méthodologie d’intervention

1) Constitution de I’échantillon

Afin d’investiguer ce domaine, nouveau pour moi, et d’en saisir toutes les dimensions (cognitives,
émotionnelles, affectives, sociales...) il m’était indispensable d’interroger des patientes traitées par
hormonothérapie.

Un travail basé sur des entretiens exploratoires et réalisé dans le cadre de la validation de ma
premiere année de formation m’avait permis de mettre en évidence les problémes suivants :

e Peur de la maladie et de la récidive

e Seuil de tolérance des effets indésirables tres élevé (Banalisation des El et du traitement)
e Manque de connaissance sur le traitement

e Manque d’information sur les El et leurs stratégies de gestion

e Solitude dans la gestion des effets secondaires

e Refus de l'aide extérieur

e Confiance relative dans les informations données par les médecins

Ce travail n’était néanmoins qu’une premiére approche. Je souhaitais parvenir a une compréhension
plus fine de la situation. Pour ce faire, j'ai souhaité interroger les deux oncologues sénologues de
I’établissement et réaliser de nouveaux entretiens, semi-dirigés cette fois, avec un nouvel échantillon
de patientes.

Pour constituer cet échantillon, je me suis tournée d’'une part vers une ressource interne a
I’établissement, a savoir I'une des infirmieres de la plateforme de coordination nouvellement mise en
place a l'institut de cancérologie et d’autre part vers une ressource externe : I'antenne locale de la
ligue contre le cancer. Ce qui était également pour moi I'occasion de présenter ce projet.

Les infirmiers coordinateurs, également nommés infirmiers pivot (sur le modéle québécois), assurent
des consultations devant permettre, notamment, d’orienter les patients vers les différentes
ressources existantes en fonction des besoins identifiés et de jouer ainsi un réle de passerelle vers
ces ressources. Une infirmiere de cette plateforme accompagne plus particulierement les patientes
traitées pour un cancer du sein, c’est donc tout naturellement vers elle que je me suis tournée pour
identifier des patientes susceptibles d’accepter de participer a ces entretiens.

L'antenne locale de la ligue, de son c6té, est un lieu d’écoute, d’information et de soutien. C'est
également un lieu de rendez-vous pour les patients souhaitant participer a des activités physiques
adaptées (yoga, gymnastique douce, marche...) ou des ateliers animés par une diététicienne. Trés
aimablement invitée par la directrice a découvrir les nouveaux locaux, jai ainsi pu proposer
directement aux patientes présentes de participer a mon enquéte.



2) Méthodologie

Il s’agit d’une enquéte qualitative basée sur 11 entretiens semi dirigés et enregistrés. Les patientes
interviewées étaient agées de 46 a 74 ans et traitées soit par anti-estrogénes, soit par anti-aromatases.
Certaines de ces patientes recevaient le traitement en adjuvant, d’autres étaient en rechute, métastatique ou
non.

Il était précisé a chaque patiente que :
- L'entretien serait enregistré
-Le contenu des enregistrements était confidentiel et son usage restreint au cadre de I'analyse.

-Leur anonymat serait préservé

Le rendez-vous était préalablement fixé avec la patiente et celle-ci déterminait le lieu de I’entretien.
5 entretiens ont été réalisés au domicile des patientes.
6 ont été réalisés dans mon service.

Certaines femmes ne souhaitaient pas que le rendez-vous ait lieu a leur domicile et préféraient se déplacer,
d’autres, au contraire, ont choisi de répondre a mes questions chez elles, soit parce qu’elles n’avaient pas de
moyen de transport, soit par ce qu’elles ne souhaitaient pas revenir sur le lieu des soins.

Dans tous les cas, les conditions étaient réunies pour que les entretiens se déroulent de maniere agréable et
que la confidentialité des échanges soit préservée.



Pour construire ma grille d’entretien je me suis appuyée sur le travail exploratoire réalisé I'année précédente

La grille d’entretien utilisée fut la suivante :

1 Représentations/ Connaissances

Comment comprenez-vous votre traitement ?

Que connaissez-vous au sujet de ce traitement ?

2 Organisation

Comment vous organisez vous pour prendre votre traitement ?

Quelles sont les situations qui vous empéchent de prendre votre traitement ?

3 Emotions, ressenti autour du traitement

Qu’est-ce que cela vous fait vivre de prendre ce traitement au quotidien ?

Qu’est-ce qui est difficile pour vous ?

4 Lien thérapeutique

Comment est pris en compte votre vécu par votre thérapeute?

Quelle est la qualité de la relation avec votre thérapeute ?

5 Lien avec I'entourage

Comment vos proches comprennent-ils votre traitement ?

Comment vos proches comprennent-ils vos difficultés liées au traitement ?

6 Besoins/attentes ?

Qu’est-ce qui pourrait vous aider autour de ce traitement ?

Quels sont vos besoins, attentes ?



5. Analyse des entretiens

Pour réaliser I'analyse de ces entretiens je me suis référée a la méthodologie du diagnostic éducatif enseignée durant le DIFEP par Aline Morichaud, docteur
en psychologie expérimentale et cognitive, formateur et consultant en méthodologie(11). Cette méthodologie, centrée sur le patient, permet de limiter la
subjectivité et de structurer la démarche. Elle constitue en quelque sorte un « garde-fou » et permet de bien définir la problématique des patientes afin de
garantir la légitimité de la prise en charge éducative.

« Les méthodes sont des habitudes de I'esprit et les économies de la mémoire » Comte Rivarol

La démarche consiste a :
- Recueillir des signes ou constats qui doivent étre pertinents, précis et fiables.
- Classés ces constats par nature ou par theme

Analyser ces constats par la mise en lien des phénomenes entre eux pour donner du sens

- Etablir des déductions hypothétiques probables et vraisemblables

Dans la mesure du possible la nature de ces déductions est identifié (effet ou cause)

Les entretiens enregistrés ont été retranscrits « in-extenso » de maniere a garantir la précision et la fiabilité des constats. Dans un premier temps le
classement s’est fait de maniére intuitive au fur et a mesure de I'’émergence des themes. Au final, le classement se rapproche beaucoup des orientations

définies dans la grille d’entretien.

La problématique se découpe ici en trois grandes parties :

- Les problemes a traiter
- Lesressources

- Lesfreins



1) Les problémes

Maladie : Perception, compréhension, représentations.

Constats

Déductions

« Et bien écoutez, vous me croirez si vous voulez, ¢a m'a laissée de marbre! Je me
suis...mais je me pose encore la question, mais ¢a m'a laissée indifférente! » (Mme
Ga)

« Y a des moments on se demande : mais c’est pas possible ! On a du mal a y croire.
Je sais que pour mon premier cancer je me suis dit mais c’est pas possible, c’est une
erreur ! » « Je n’y croyais pas je me disais : « non mais c’est une erreur ! » (Mme F.)

«...je me disait finalement, c'est une erreur de parcours. Enfin une erreur de
parcours! C'est la maniére dont je le vois. » (Mme Gu)

« Et ¢a m’a peut-étre euh...facilité la guérison. Parce que je n’y croyais pas. » (Mme
F.)

A l'annonce de la maladie, « la premiére fois », certaines patientes sont dans le
déni, l'indifférence, la banalisation.

Ne pas croire a la maladie pourrait faciliter la guérison

« Et puis le chirurgien a quand méme eu des paroles tres fortes. Il m'a dit apres
l'opération : « J'ai tout enlevé, c'est fini, vous n'avez plus de cancer. » (Mme Ga)

« Oh, il m'a dit : « C'est pas grand-chose! Il était petit votre cancer. » (Mme H.)

«... il m'avait dit que je n'avais que 3% de risque de récidiver avec toute cette
panoplie... » (Mme Gu)

Le discours des médecins laisse penser que le cancer est guéri

« Je le projette pas. Je suis dans l'instant présent et je ne vois pas demain. Je vis
I'instant présent. Ce qui arrivera demain, arrivera. » Mme T refus du traitement

Le risque de récidive n’est pas envisagé

« ..ben j'étais dans les 3% quoi. Enfin bon! Et c'est dur, c'est dur a encaisser
franchement. Bon. » (Mme Gu)

La rechute est dure a « encaisser ».

« ...cette fois ci quand méme ¢a m'a fait ...peur vraiment. » (Mme Gu.)

« Je crois que c'est en moi et ... (elle est trés émue, sa voix se brise, elle prend une
longue inspiration) J'ai peur qu'on ne puisse pas le faire partir. (Elle pleure) Excusez-

La rechute fait peur

La perspective de ne pas guérir fait peur




moi mais...oui. » (Mme Gu. Récidive)

« Quand on dit on en guéri etc, etc. Soit on en soigne, je dirais. Guérir, je
prononcerais pas ce mot. » Mme Gu. (Récidive)

« ..il n'y a pas de solution miracle dans cette maladie apparemment. J'ai ...c'est vrai
qu'avant d'avoir cette maladie, je me suis documentée depuis et tout, j'avais pas
cette vision sur les cancers. On avait un cancer pour moi soit on s'en sortait, soit on
en mourrait. Et si on s'en sortait euh...ben on en entendait plus parler. Or je me
rends compte que, en fait, qu'il y a beaucoup de gens qui s'en sortent
momentanément mais qui ont des récidives 5 ans, 7 ans, 10 ans aprés quoi. Et j'ai
quand méme l'impression que c'est une maladie dont on ne se sort pas quoi. »
(Mme V)

« Bon ben on a une récidive, ben on refait un traitement, on refait une chirurgie
éventuellement et puis on a une espérance de vie d'encore quelques années et puis
voila quoi. » (Mme V.)

« Et ben on sait qu'on est en sursis hein. Moi pour moi ce traitement quelque
part...on est en sursis. (Mme V.)

Aprés avoir récidivé, deux patientes parlent du cancer comme d'une maladie
chronique dont on ne guéri pas

Les traitements prolongent I’espérance de vie, les patientes se sentent en sursis

« ...moi je me dis : « ben oui ¢a fait sept ans que je vis quand méme avec cette
maladie, méme si je I'avais un petit peu occultée au fil des années. » (Mme Gu.)

Avec le temps certaines patientes occultent la maladie

Problemes :
-Les patientes ont peur d’une récidive.
-Les patientes ont peur de ne pas guérir.

-Le risque de récidive est parfois banalisé, occulté.




Traitement : informations, connaissances

Constats

Déductions

« Ah personnellement je ne le connais pas. C'est la premiére fois que j'en entends
parler. » (Mme F. 7 mois de traitement, rechute)

« ...on vous dit vous prenez ¢a et puis c'est tout hein. On ne vous explique pas...enfin de
toute facon je sais que c'est pour éviter la rechute mais autrement...» (Mme C. 2éme
rechute sous Arimidex)

« Je sais que ¢ca bloque les cellules cancéreuses pour éviter que ¢a...qu'elles reviennent,
tout ¢a enfin...a part ¢a, non. » (Mme Co)

« ...c'est inconnu pour moi. » (Mme S)

Les patientes manquent de connaissances sur leur traitement

« ...moi comme j'ai compris, ce traitement hormonal en somme bloquait les hormones de
tout le corps... » « ...je sais pas moi I'hypophyse, le machin, la thyroide enfin toutes les
hormones quoi... » (Mme H.)

« Ben c'est a dire pour euh..., apreés ce que j'ai compris c'est pour produire des hormones.
Non? » « Oui. Et parce qu'apres c'est les hormones qui empéchent le cancer de récidiver
ou d'avancer. » Mme P.)

Leurs connaissances sont parfois erronées

« On vous le donne, on vous dit que c'est pour prévenir la rechute, mais en définitive vous
ne savez pas bien pourquoi et comment ¢a pourrait prévenir la rechute. » (Mme S)

Les patientes ne comprennent pas comment agit le traitement.

« Ben euh ils (les cestrogenes) sont sécrétés ...chez toutes les femmes, je pense. (Rires)
c'est des hormones, alors elles sont sécrétées par quoi...? J'sais pas si ce sont pas les
surrénales, non? J'sais pas! » (Mme V.)

« ...je n'ai plus d'utérus. Donc peut-étre que, ¢a aussi ¢a facilitera les choses, j'en sais
rien »« Il m'en reste un (ovaire) ou enfin un morceau de tissu ovarien, enfin un petit
quelque chose.» (Mme Ga.)

Elles manquent de connaissances sur leur propre corps.




«...j'ai dit : « Oui oui j'ai bien compris mais aprés pour le ré expliquer faut étre de la
partie hein? » (Mme B)

Les informations recues sont trop complexes

« Parce que moi mon pharmacien m'a dit que toutes les personnes qui prenaient de
I'hormonothérapie depuis cing ans, ¢a faisait bien dix ans qu'elles en prenaient. Parce que
les...les...les médecins en somme ouvraient un parapluie au-dessus de leur téte et disaient
elles en ont pris pendant cinqg ans, elles peuvent aussi bien en prendre pendant dix ans. »
(Mme H)

Les informations regues ne sont pas toujours valides.

«... le médecin m'a tellement fait peur par rapport aux effets secondaires qu'au départ je
me suis dit mon Dieu mais ou tu t'engages quoi? »(Mme Ga.)

« ...ben par rapport a tout ce que le médecin a pu me dire sur les effets secondaires, a ce
que j'ai vu sur Internet : des femmes qui avaient des effets secondaires qui étaient
terribles. Ca fait peur! » (Mme Gu)

« Alors le Dr J. m'avait parlé de deux effets secondaires donc, enfin les deux principaux
d'apres lui. Il a dd dire elle a tellement peur c'est pas la peine que je lui en parle pendant
10 ans. » (Mme H.)

« ...bon c'est sir que quand on regarde le papier qui est dans la boite du médicament
c'est impressionnant de voir tout ce qui peut arriver quand on prend ce médicament. »
(Mme Ga.)

«... il y a avait tout ¢a, tous ces effets, le risque de phlébites, d’embolie...le risque de
voild, de cancer de 'utérus. » Mme T refus du traitement

Les informations sur les effets secondaires font peur

« Peut-étre de ne pas aller voir sur Internet les effets secondaires du Tamoxifene sans
doute. Ca c’est une premiére bétise que I'on doit faire souvent quand on nous dit...allez
tac on va voir. Avant y avait pas tout ¢a mais maintenant qu’il y a I'ordinateur : ¢a qu’est-
ce que c’est ? Cette maladie qu’est-ce que c’est ? Et ci et ¢a. Y a le pour et le contre, c’est
sdr, voila. Peut-étre que je I’aurais pris avec des plantes, ¢a se serait trés bien passé parce
que dans ma téte je n’aurais pas bloqué. Le probleme est la. » Mme T refus du
traitement

La recherche d’informations sur Internet peut s’avérer délétere

« Alors c'est vrai que I'on dit dans les effets secondaires que I'on peut avoir des douleurs
aux articulations, des choses comme ¢a ...mais bon euh mais j'ai déja, j'ai une hanche
qu'il va falloir opérer certainement. Bon je sais qu'il va falloir le faire. Alors est ce que ¢a a
une influence sur cette douleur? J'en sais rien. En ce moment j'ai un peu plus mal. Je sais
pas si c'est ¢a ou autre chose j'en sais rien. » « Oui parce que c'est trés difficile de dire
c'est ¢a... » (Mme Ga.)

Parfois les patientes ont des difficultés a faire la part des choses entre ce qui
reléve réellement des effets indésirables ou non.
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«...il y a une chose trés importante sur I'hnormonothérapie, j'ai demandé au médecin il
m'a dit : « C'est pas impossible » J'ai I'impression que je suis plus dépressive qu'avant. »
« J'ai vraiment l'impression que mes angoisses eubh...je sais pas. Je suis plus dépressive, je
pleure beaucoup plus, je suis plus euh...je me sens moins bien. Alors est-ce que c'est dans
ma téte encore? » (Mme H.)

«... je sais pas si c'est a cause de ¢a ou pas, je dors pas la nuit. Bon, la généraliste elle m'a
donné quelque chose euh... pour euh... pour dormir mais je peux pas m'habituer avec ¢a
et pis ...voila. Autrement...ca va. » (Mme P)

Problemes :
-Les patientes manquent de connaissances valides sur leur traitement et sur leur propre corps
-Les informations regues sont inadaptées et pas toujours valides.

-Les informations sur le traitement font peur
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Traitement : compréhension, représentations, croyances

Constats

Déductions

« Il faut que je le prenne si je veux vivre. Si je le prends pas, je pense que si vraiment je
prenais pas ce médicament je serais peut-étre sous terre. » (Mme B)

«... je sais pertinemment bien que c'est un traitement qui ... qui est obligatoire et qui me
sauve la vie » (Mme H.)

« si je veux vivre...encore quelques années ben il faut que je le prenne hein. Ca c'est claire,
en tout cas dans ma téte c'est comme ¢a. » Mme Gu

Les patientes pensent que le traitement les maintient en vie

« Ca bloque...ca bloque les cellules et ca empéche les récidives. » (Mme H. Arimidex)

« ...je pense c'est lui qui tue toutes les « métastasses ». Je pense hein, j'en suis pas sire,
sdre. » « Ben il m'aide a guérir pour mon cancer. » (Mme B. Fémara)

« Et bien je pense que c'est pour éviter les récidives, que ¢a se généralise. Voila
uniqguement. » (Mme F. 7 mois de traitement rechute)

Le traitement empéche les récidives

Il « tue les métastases et aide a guérir

Il évite la généralisation du cancer

« Voyez méme je me dis que si un jour j'en ai marre de la vie, j'arréterais de prendre mon
comprimé donc ¢a veut dire que... » (Mme V.)

Le traitement donne un pouvoir de vie ou de mort

« il faut accepter le traitement pour vraiment... mettre le maximum de chances pour
euh... pour que ¢a fonctionne le mieux possible. » Mme T refus du traitement

Le traitement fonctionne mieux si on 'accepte

«L'arréter c'est terrible parce que on se sent protégé. On se dit : on va l'arréter, qu'est ce
qui va se passer? (Silence)». (Mme Gu. Rechute)

« Je me dis ben oui c'est ¢a qui...du moins je I'espére, qui va me permettre de vivre au

Les patientes ont peur d’arréter le traitement
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moins pendant cing ans. » « Apreés...je sais pas! » (Mme Gu)

«Et ben ¢ca me rappelle que je suis malade » « Mais c'est vrai que ce comprimé la...
me...me rappelle que... » (Mme V)

« Et bien ¢ca me fait penser tous les jours au cancer. » « ...toutes les fois que je sors cet
Arimidex et ben je me dis: « Merde t'as un cancer. » (Mme H)

Le fait de le prendre au quotidien rappelle que I'on a un cancer

« Je l'appelle la mort aux rats mais en réalité je sais pertinemment bien que c'est un
traitement qui ... qui est obligatoire et qui me sauve la vie... » « Je I'appelle la mort aux
rats! Parce que quand je le prends j'ai une réticence a le prendre. Bien que je sache que
c'est un médicament qui...qui me fait du bien. » «... je me dis : est-ce que tout en te
soignant, est ce qu'il t'abime pas a coté? » (Mme H.)

« Oh C'est a dire (soupire) c'est pour ma santé. Mais ¢a me fait beaucoup de mal. »
(Mme P)

« Alors d'un cété si vous voulez, je me dis qu'il va m'aider a ne pas rechuter et en méme
temps...euh ... je le prends un peu comme un ennemi. Je sais pas si vous voyez un petit
peu le...C'est un petit peu ambivalent» « Ben oui vous le prenez mais ¢a peut vous mettre
le cancer de l'utérus, ¢a peut ci, ¢a peut la. Alors on se dit d'un cété on prend un
traitement qui soit disant...bon, vous aide et d'un autre c6té on a quand méme le risque
d'avoir des effets secondaires importants. Donc c'est pas simple. (Mme Gu. Rechute apres
5 ans de Tamoxifene)

Les patientes sont ambivalentes par rapport au traitement qui d'un coté est
percu comme le traitement « pour la santé », qui « sauve la vie», « qui fait du
bien », et en méme temps est toxique pour I'organisme et qui fait « peur ».

« ...Si vous voulez les hormones me font peur. Alors je me dis si on bloque les hormones, il
doit bien y avoir quelque part euh..., si il y a des effets secondaires il doit bien y avoir...ca
doit pas étre complétement anodin » « J'en ai trés peur de ce médicament. Il me fait
peur. » (Mme H.)

Le traitement et les hormones font peur

« ...je ne suis pas trées médicament, alors quand je suis la a compter mes petites pilule le
matin, pis a midi, pis le ...le soir (elle rit) ...pour moi c'est plutét une corvée voila. (Mme
Ga)

« ...je suis trés anxieuse au niveau des médicaments, n'importe lequel. Par exemple
quand j'ai eu de la tension et que j'ai eu Ténormine, toutes les fois que je le prenais j'avais
l'impression de prendre euh...un poison. Je suis tres réticente, tres réticente. » (Mme H.)

Il existe chez certaines femmes une réticence aux médicaments dans leur
globalité
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« ...du moment que je n’acceptais pas ce traitement de toute maniere j'aurais
développé les effets secondaires. Inconsciemment c’est évident que je bloquais »
Mme T refus du traitement

Ne pas accepter le traitement favorise I'apparition des effets
secondaires

Problémes :

-Le traitement fait peur et le prendre au quotidien rappelle que I’on a un cancer

-Il existe chez certaines patientes une réticence aux médicaments dans leur globalité

-Les patientes sont parfois ambivalentes par rapport au traitement qui « sauve la vie » en en méme temps est toxique pour I'organisme

-Envisager la fin du traitement fait peur

-Le role du traitement n’est pas compris
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Constats

Déductions

« ...j'ai peur de l'oublier »« je me dis est-ce que je vais pas faire une connerie? Est-ce que
je vais pas prendre 2...» (Mme Co.)

« La peur au ventre, non, non, non j'ai trop peur, j'oublie pas. »(Mme H.)

Pour quelques patientes la peur de l'oubli peut devenir une véritable
angoisse.

« Je le prendrais pas le matin parce que je serais bien capable d'en prendre deux. Non
j'en prendrais pas deux parce que j'aurais peur aussi. » (Mme H.)

Certaines patientes ont peur de prendre double dose

« Je ne sais pas pourquoi. Peut-étre qu'a midi j'avais peut-étre quelqu'un a déjeuner
donc...voila. »

(Mme Ga.)

« ...et puis bon il peut y avoir des périodes dans notre vie, des voyages, des sorties qui
font qu'on I'oublie aussi hein. » (Mme Gu.)

« Ben, heureusement que j'ai mon mari qui m'aide quelquefois, qui me dit « tu as pris
I'Aromasine? » Ah, j'ai oublié! Alors je le prends mais donc quelquefois je zapperais avec
plaisir, hein » (Mme S.)

« J'oublie souvent des choses que j'ai fait hier que je dois faire maintenant mais je me
rappelle avec des luxes de détails ce que j'ai fait quand j'étais petite. » « Il m'arrive
d'oublier, je suis dans la salle de bain, je dis bon je vais prendre mon médicament et ...je
rentre dans ma chambre c'est fini j'ai oublié tout. » (Mme P.)

« Effectivement sur le long terme je pense qu'on peut effectivement l'oublier »« A partir
du moment ol on voit s'éloigner le...le risque. »« ...avec le temps, on se dit bon ¢a va je
vais bien effectivement on peut l'oublier.. » (Mme Gu)

« C'est vrai que j'aurais tendance a l'oublier de temps en temps et puisque maintenant ¢a
va bien ». (Mme V)

Les oublis sont liés a plusieurs facteurs :

-Une rupture du rituel, de la routine (ex : invitation, sorties, voyages...),

-Un manque de motivation

-Des troubles de la mémoire

-Parce que l'on se sent bien et que, avec le temps, on voit s'éloigner le risque.

Probleme :La gestion du traitement est source d’anxiété
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Perception de I’efficacité du traitement

Constats

Déductions

« Mais soi méme si on l'arrétait, on aurait peut-étre, pendant quelques temps, aucun
probléme. Je ne verrai pas la différence, non ce n'est pas possible. » « Parce que les effets
positifs de ce traitement je ne les sens pas. » (Mme F.)

Les patientes ne percoivent pas I'effet bénéfique du médicament.

« Oui mais on ne peut pas le savoir si c'est efficace. »Mme F. (Rechute)

« Enfin je I'ai eu deux fois et je trouve que ¢a a pas été...¢a a rien fait du tout. Donc je me
dis je le prends mais c'est vrai que ...j'ai un petit doute sur l'efficacité. » (Mme Ca -
Rechute sous Arimidex)

« J'avoue que j'avais un peu de... un peu de craintes et puis j'y croyais pas vraiment,
méme la j'ai encore des doutes quelquefois. Je me dis : si tu I'arrétais, si tu I'arrétais est-
ce que ¢a sert vraiment a quelque chose ? Je ne sais pas. » (Mme S.-Rechute)

« Donc bon ben je le prends hein mais je me dis est-ce que vraiment ¢a va étre efficace ce
coup-la. » (Mme C. 2éme rechute sous Arimidex)

Les patientes en rechute expriment des doutes sur I'efficacité du traitement.

« Mais bon qui dit qu’il n’y aura pas de récidive avec Tamoxiféne ? On n’en sait rien.
Donc bon ben voila. » (Mme T Refus du traitement)

« Donc on se dit on est protégé mais en fin de compte pas sdr parce que quand on voit
que ¢a peut revenir méme au bout de sept ans! » (Mme Co)

« La chimiothérapie disons on détruit par des toxines, parce que c’est ¢a la chimio, mais il
en faut. Donc voila I’hormonothérapie c’est pareil. Donc euh...du moment que ce n’était
pas 100%, moi je dis non. » Mme T refus du traitement

Le traitement ne garantit pas I'absence de récidive.

Le traitement est toxique mais pas efficace a 100%

Probleme :

-Les patientes doutent de I'efficacité du traitement qui ne garantit pas I’absence de récidive
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Adhésion au traitement

Constats

Déduction

« La je ne sais pas, je le fais par disciplines disons,... par discipline. »(Mme S.)

« Le probléme je le prends parce qu’on m'a dit de le prendre » (Mme C. 2Eme rechute)
« Jele prends pas de gaité de cceur, hein! » (Mme Ca.)

« Bon si le chirurgien il a dit il faut pas changer (de traitement) ben j'obéis. » (Mme P)

« Ah ben c'est pas que j'ai envie c'est que je dois le prendre. Je suis OBLIGEE de le
prendre. » (Mme H)

«... vous savez j'ai toujours fait tout ce qu'on m'a dit. »(Mme Gu.)

Les patientes prennent leur traitement parce qu'elles se sentent obligées, par
obéissance, par discipline.

« Motivée je ne dirais pas ¢a. Je ne dirais pas que je suis tres motivée. Je dirais que je suis
obligée. Je pense qu'il y a une nuance entre motivée et obligée. Je suis obligée. Mais
motivée non. Il n'y a pas de la motivation la-dedans. » (Mme H.)

Il n’y a pas de motivation

« Il m'avait bien dit la je vous donne pas trop le choix quand méme. » (Mme Ga.)

« Non, non j'ai pas le choix, si je veux vivre...encore quelques années ben il faut que je le
prenne hein. »(Mme Gu.)

« J'ai pas le choix. Moi mon médecin traitant m'a dit : « Mme H si vous avez envie que
dans un mois votre cancer récidive, vous avez qu'a arréter I'Arimidex! » (Mme H)

« ...il faut peser la balance »« C’est pas facile. Pas facile parce que c’est une question de
vie, de mort, de maladie, de bien-étre ...donc... » Mme T refus du traitement.

Les patientes disent qu’elles n’ont pas le choix de suivre ou non leur
traitement

Le choix est difficile

« ...moi j’étais dans la profession paramédicale donc je pense que j’avais cette chance de
connaitre beaucoup de choses, voila. Il y a des gens qui ne connaissent pas tout ¢a, donc
je que c’est beaucoup plus difficile. » Mme T refus du traitement

Le choix repose en partie sur les connaissances

« Surtout que des fois on nous fait quand méme culpabiliser. » « ...culpabiliser c’est peut-
étre un grand mot. Comment dirais-je ? On peut vous renvoyer le fait : « Ben vous vous
rendez-compte, si c’est une récidive, ben si vous avez pas pris le machin » oui on est un
peu responsable de notre récidive. En ce sens-la, culpabiliser. Parce que la personne
forcément elle va culpabiliser... » « Mais bon qui dit qu’il n’y aura pas de récidive avec

Si les patientes refusent le traitement on les fait culpabiliser
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Tamoxifene ? On n’en sait rien. » Mme T refus du traitement

Problemes :
-Les patientes prennent leur traitement par obligation et non par motivation

-Les patientes ont le sentiment de ne pas avoir le choix

Constats

Déductions

« ... y a des douleurs musculaires ou douleurs articulaires qui sont notées dans les effets
secondaires, alors on ne peut pas dire que j'en ai vraiment mais c'est vrai que quand je
fais un peu d'exercice, j'essaie de marcher beaucoup parce qu'on m'a dit qu'il fallait
marcher, je le ressens plus qu'avant c'est claire. » (Mme Gu.)

«...j'me dis je ferais pas comme ce que je faisais avant il faut que je m'arréte pour me
reposer. Ca je sais que ¢a vient du médicament. Il faut ...j'ferais moins...pour marcher je
marche mais au bout d'un moment je suis fatiguée. » « je me force a marcher, a aller me
promener, a bouger. Mais au bout d'un moment et ben c'est vrai que c'est plus pareil, la
je me dis« mince! » ce que je faisais avant ben ...» (Mme Co)

« ..avant il faut bien dire ce qui est, j'avais une vie beaucoup plus mouvementée... »
« Ouh la la mais j'étais une bringueuse née! Maintenant j'ai l'impression d'avoir une
auréole au-dessus de la téte! » « C'est difficile dans la mesure ol je me sens fatiguée et
j'ai plus envie de le faire. »« ...c'est ce que me dit mon amie : « Tu n'as plus envie d'avoir
envie. » « Voyez j'ai qu'une envie c'est d'aller me coucher ['apres-midi, de
fermer...d'ailleurs chez moi je ferme toujours les volets . J'ai qu'une envie c'est de me
mettre dans mon lit, j'adore lire, donc je lis, je m'évade comme ¢a. Alors qu'avant...Je
sortais, je bringais... » (Mme H.)

Les patientes ne peuvent plus faire ce qu’elles faisaient avant

Elles ressentent une fatigue importante et un manque d’envie.

Probleme :

-La vie des patientes n’est plus comme avant, elles sont limitées dans leurs activités
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Relation aux proches

«...est-ce qu'ils se rendent compte ce que c'est difficile au niveau traitement, au
niveau...psychologiquement, quoi enfin! Je crois pas. Et c'est dur » (Mme Gu.)

« ...j'ai des amis, mais des amis qui ne comprennent rien. » A propos d’une amie : « Alors
elle comprend pas. L'hormonothérapie alors ¢a lui passe au-dessus aussi. Elle n'arrive pas
a comprendre que je sois fatiguée avec cette hormonothérapie. Ca, alors ¢a, ¢a m'agace
alors j'en parle plus. Parce que ¢a, ¢a m'agace. Qu'on ne puisse pas comprendre...méme
ma mere elle est comme ¢a. (Mme H.)

Les patientes ne se sentent pas toujours comprises par leur entourage

Probleme :

- Les patientes ne se sentent pas toujours comprises par leur entourage dans leurs difficultés avec le traitement

Relation avec les médecins

Constats

Déductions

« Et puis on change souvent de médecin. » « Ou ils sont absents, ou ils sont pris. Donc on

a les internes, on a d’autres médecins et je préfererais avoir un suivi ...par le méme
meédecin. » «..pour le patient c’est une sécurité d’avoir toujours a faire au méme
médecin » (Mme F.)

Le suivi est assuré par des médecins différents ce qui insécurise les patientes

« lls sont pas trop, trop a I'écoute moi je trouve. Ca manque. Et ils devraient mieux étre a
I'écoute mais ils sont toujours pressés ». (Mme B.)

Les patientes ne se sentent pas écoutées.

« ...si vous avez un médecin qui ne sait plus du tout : « Ah quand est-ce que je vous ai
vu ? Qu’est-ce que vous aviez déja ? Qu’est-ce que je vous avait donné ?» Qu’il ne le sait
méme pas, ¢a fait pas tres sérieux. » (Mme F.)

Les patientes ne se sentent pas considérées

« Quand vous le dites au corps médical, on vous dit: « Mais c'est les effets
secondaires! [...] Voila. Pis voila! » (Mme Ca.)

Les patientes ont le sentiment que leurs difficultés ne sont pas prisent en
compte

« C'est ¢a qui est embétant, ils sont trop pressés que ce soit n'importe lequel, ils sont tous
pressés. » (Mme B.)

Les médecins sont trop pressés

« C'est vrai que M. M., enfin il est gentil, tout ¢a, mais il explique pas trop » (Mme CO)

Les médecins n’expliquent pas suffisamment

« Il est comme ¢a non il est trés efficace certainement mais pas...il discute pas, il est
froid. » (Mme CO)

Il n’y a pas de place pour la discussion
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« ...j'ai voulu changer le traitement mais le chirurgien il a dit que non, que si il y a des
effets secondaires c'est que le traitement il agit. Bon alors je me suis dit : « Si c'est comme

¢a, c'est comme ¢a. Cing ans ¢a va passer (rires) et pis c'est bon. » (Mme P.)

« On a pas le temps de poser les questions » (Mme Co)

« ... le docteur qui fait la chimio il en parle pas trop, on peut pas trop poser de questions »

(Mme B)

Les patientes ne peuvent pas poser leurs questions

Probleme :

- Les patientes ne se sentent pas écoutées par les médecins
- Leurs difficultés ne sont pas prises en compte

2) Lesressources

Ressources

Constats

Déductions

« ...dans cette pathologie chaque personne a son réle a jouer. C'est-a-dire c’est bien
tout le monde autour qui gravite, qui soigne mais la premiére personne qui peut se
soigner elle, c’est elle-méme. [...] Il faut que les personnes comprennent aussi
qu’elles ont une part a jouer dans leur traitement quoi. Faut se prendre en charge. »

Mme T refus du traitement

Le patient a un role a jouer dans son traitement

« J'étais contre, voila bon c’est mon choix. » « Je ne sais pas si j’ai raison ou pas, a la
limite je m’en fiche, c’est vraiment étre en accord avec moi quoi. Etre en paix avec
moi ! » « ¢a fait partie de la qualité de vie et de la santé d’étre en paix avec soi. »
Mme T refus du traitement

Etre en accord avec soi fait partie de la qualité de vie et de la santé.

« Il faut que je le prenne si je veux vivre. » (Mme B).

« si je veux vivre...encore quelques années ben il faut que je le prenne hein. Ca c'est
J J

Les patientes ont envie de vivre
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claire, en tout cas dans ma téte c'est comme ¢a. » Mme Gu

« ...J'essaie de prendre les bons moments et puis de plus y penser quoi. » (Mme Co.)

Les patientes apprennent a vivre avec la maladie

« C'est pas tres, c'est pas un traitement trés lourd. » (Mme Ga.)

«... je sors ma petite pilule » (Mme Gu.)

Certaines patientes ne considérent pas I’hormonothérapie comme un traitement
lourd.

« ...ca me rassure.» (Mme P.)
« Finalement tant que j'ai ce traitement je me sens protégée » (Mme Gu)

« Pendant cing ans on est protégé, ¢a va pas revenir. » (Mme Co.)

Les patientes se sentent rassurées, protégées par le traitement.

« ...je le prends le matin, tous les matins a heure réguliére, a peu prés parce que... a
I'heure que je me leve pour ¢a, pour pas oublier... » (Mme CO.)

« ...je le prends le matin au petit déjeuner, puisque c’est un comprimé par jour, donc
c’est plus simple pour moi parce que, a midi ou le soir, je peux étre invitée a
déjeuner, a diner ou recevoir c’est pas...on peut I'oublier. » (Mme F)

« Je sors mes deux médicaments, je suis sir de ne pas les oublier. » (Mme H)

« J'ai pas mal de médicaments donc souvent je prépare mes médicaments le matin.
Donc ¢a (pilulier), c'est pour ¢a» (Mme Ca.)

« Et ben il faut y penser quoi. Si vous voulez j’ai mis une petite note sur ma table ...
(rires):« FEMARA® le matin en me levant » ». (Mme F.)

« ...je pose ma boite de médicaments sur la table tant qu'elle est pas ...et quand elle
est sur le buffet je I'ai pris, ¢a y est. » (Mme Co.)

« ...je sors mon cachet de Ténormine, mon cachet d' Arimidex je les mets a cété de
mon assiette, donc tant qu'ils sont a coté de mon assiette ¢a veut dire que je les ai
pas pris. » (Mme H)

« ...il faut que je le vois devant moi. Il est sur un meuble tant que la boite elle est
sous mon nez c'est que j'ai pas pris mon cachet. » (Mme B.)

« ...heureusement que j'ai mon mari qui m'aide quelquefois, qui me dit « tu as pris
I'Aromasine? »« Mais il le sait qu'il faut le prendre. Je le sais qu'il faut le prendre,

Les patientes s’organisent pour ne pas oublier le traitement et prennent ainsi une
posture active dans la gestion de leur traitement.

En 'associant a d’autres traitements.

En utilisant un pilulier

En utilisant un pense-béte

En mettant les comprimés en évidence

En sollicitant leur conjoint
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donc on se le rappelle mutuellement. » (Mme S.)

« Ben je les compte! (rires) Je compte, je sais quand j'ai commencé la petite
plaquette et pis je dis « Ah! », c'était justement hier, j'ai oublié. » (Mme P)

«... j'en ai une boite chez moi et une boite chez ma mere » (Mme H)

«... Si je partais en vacances {(...) je crois que je me ferais avancer une boite par le
pharmacien pour en avoir deux, au cas ou j'en perdrais une hein! Parce que en
vacances je sais pas si ils auraient le méme médicament. (Mme H.)

En recomptant les comprimés restants.

En ayant plusieurs boites de comprimés

«...je le prends le midi parce que je ne prends rien d'autre @ midi... » « Ca fait
moins de cocktail. » (Mme Ga.)

« ...je le prends apres le repas de 12:00, parce que le matin je prends le Lévothyrox a
25. Donc je ne veux pas tout mélanger. » (Mme S).

« ...je le prends le soir parce que j'avais peur des nausées. » «... je me dis si jamais tu
as des effets (secondaires) tu vas dormir, ¢a ira peut étre mieux » (Mme GU.)

« ...mes sceurs elles le prenaient a 11h et elles m'ont dit : « T'as qu'a le prendre une
heure avant ton repas. » c'est ce que je fais, pour peut-étre mieux qu'il agisse. »
(Mme B)

«... je pense que c'est la ponctualité qui fait aussi le traitement. » (Mme H)

« On m'avait dit de le prendre toujours a la méme heure, donc je le prends apreés le
repas de midi, je le prends tout de suite apreés le repas et toujours a la méme heure.
Enfin au environ hein... » (Mme Ca).

Les patientes cherchent a optimiser la prise du traitement

En évitant les interactions.

En prenant le traitement le soir pour diminuer les effets indésirables

Prendre le traitement a distance des repas pourrait améliorer son action.

La ponctualité renforce son efficacité

« Je sais qu'une semaine, je ne me souvenais plus si je I'avais pris ou pas. Et donc je
me suis dit : qu'es- ce qu'il vaut mieux faire? Et je me suis dit : je le prends pas »

En cas de doute sur la prise les patientes préférent ne pas prendre le traitement
plut6t que de risquer de prendre double dose
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(Mme Ga)

«... écoutez...je l'oublierai et puis je le prendrai le lendemain. Euh...voila je ferais rien
de plus hein. » (Mme F)

« Ah ben je le prendrais le lendemain a la méme heure! » (Mme H)

« ...il vaut peut-étre mieux pas prendre deux doses. Il vaut mieux peut-étre sauter
une dose que de prendre double dose » (Mme Ga.)

« Il m'est déja arrivé d'oublier le Tamoxiféne. Faut pas dire... » « Et ben je 'oubliais
et ben je le prenais le lendemain comme d'habitude, je prenais pas double dose hein!
Voila. » (Mme Gu.)

« Alors les effets secondaires c'est trés bien mais quand on en a qu'est ce qui se
passe? Alors c'est la ou il faut voir son médecin de fagon a ce qu'il vous dise : « Bon
ben on continue ¢a ou on en change. » Je ne sais pas. Je ne suis pas apte a répondre
ac¢a. » (Mme Ga)

«Alors je prends déja de temps en temps quand méme ce qu'il faut pour ma
hanche. » (Mme Ga.)

« ...sur Internet justement une patiente disait que le prendre au milieu de repas ¢a
évitait les nausées, donc moi c'est vrai j'essaie de le faire, parce que j'ai I'estomac un
petit peu...fragile. »( Mme Gu)

Face aux effets secondaires les patientes mettent en place des stratégies actives

« j’ai été voir un médecin homéopathe qui a pu me consulté et qui m’a donné des
traitements pour m’aider, surtout des oligoéléments bien sir. Et puis la je prends
OSPAN c’est un médicament homéopathique aussi pour I'ostéoporose. » (Mme F.)

« Ma gynéco, c'est Madame R., place Chavanel et donc elle m'a donné, elle m'a
prescrit I'Aromasine et elle m'a prescrit en méme temps des compléments, des nutri
aliments a base de calcium, de zinc, de potassium... » « ...Je pense que pour moi
cette facon de compléter avec du calcium a c6té ¢ca m'a permis peut-étre d'accepter
mieux » « ...Et peut étre je le supporte mieux. Est-ce que ¢a vient de la je n'en sais
rien mais je le supporte mieux. » (Mme S.)

« J'ai été suivi pendant toute ma maladie par un homéopathe et je pense qu'il m'a
bien aidé et euh bon...j'ai pas trop mal supporté les chimios. » « D’agilleurs en ce
moment je dis que je ne prends plus rien mais je prends quand méme des comprimés

Les patientes se tournent vers ’lhoméopathie pour mieux vivre leur traitement et
lutter contre les effets secondaires
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a base de plantes. » (Mme V.)

«...J'ai mon frére qui comprend lui. Mon fils, malgré qu'il soit au téléphone il
comprend. Mon frere il comprend parce qu’il a eu un ami qui a eu de
I'hormonothérapie et qui a été trés malade. » . (Mme H.)

« ...heureusement que j'ai mon mari qui m'aide quelquefois, qui me dit « tu as pris
I'"Aromasine? »« Mais il le sait qu'il faut le prendre. Je le sais qu'il faut le prendre,
donc on se le rappelle mutuellement. » (Mme S.)

Les proches sont parfois un soutien

« A mon médecin généraliste j'arrive mieux a lui parler parce qu'y a mieux le temps,
ouais voila. » (Mme B)

« Mon docteur traitant on en parle pas. Si j'ai une question a lui poser il me répond
bien hein. » (Mme H.)

« ...je vois quand méme mon généraliste. La j’ai pris rendez-vous et je ferais peut-
étre une prise de sang et je lui demanderai conseil également... » (Mme F.)

Le médecin traitant est un interlocuteur plus abordable. Il dispose de plus de
temps et répond mieux aux questions

3) Les freins

Freins

Constats

Déductions

« De tout fagon je me dis je ne peux rien y faire, ca m'est tombé dessus et faut faire
avec quoi » (Mme Gu)

La maladie est parfois vécue comme une sorte de fatalité

« ...et puis de toute facon que faire? Y a pas de solutions pour les ...minimiser ces
bouffées de chaleur ou les supprimer étant donné que je ne peux prendre aucun
traitement, ni aucune plantes phyto-oestrogénes qui serait justement susceptible de
diminuer les effets. Donc voila...(rires) , on fait avec. » (Mme Gu.)

Certaines patientes sont dans la résignation face aux effets secondaires

24




« Et j'ai compris aussi que c'était sur la durée. Cing ans. Ca je I'ai compris, ¢a par
contre c'est long! »

« Ah oui ¢a j'avoue que c'est long, cinqg ans on en voit pas la fin. » (Mme S)
« C'est vrai qu'avec ce médicament pendant cinq ans ¢a fait long, hein? (Mme Co)

« C’est long. C’est trés long. » (Mme F.)

Prendre le traitement pendant cinq ans c'est trés long

« Oui bon c’est faisable, on met de I’Aspégic pour éviter qu’il y ait des thromboses.
(Silence) Oui donc c’était ¢a quoi. On était obligé de mettre un fluidifiant. Donc voila,
donc apreés on rentre dans un circuit dans lequel je ne voulais pas rentrer. » Mme T
refus du traitement

Peur de rentrer dans un cercle vicieux thérapeutique

«..j'étais avec Arimidex avant. [..] Mais il me l'on changé parce que j'avais trop de
courbatures. Ga faisait trop mal donc Mme M, elle m'a mis d'autres médicaments
euh...Taximoféne? » (Mme Co)

«..on m'a fait I'ostéropose, j'en avais pas. C'est pour ¢a je me dis toutes ces douleurs
articulaires, j'ai pas d'arthrose, j'en ai jamais eu, donc ¢a vient bien du traitement, puisque
j'en avais jamais eu. La j'ai mal la, j'ai mal la derriére » (Mme H)

Les patientes ressentent des effets indésirables parfois invalidants

Douleur ostéo articulaires/myalgies

« ...au bout d'un moment j'ai des sueurs, je suis rouge il faut que j'arréte. » (Mme
Co.)

«J'ai commencé par FEMARA et puis FEMARA ¢a me rendait complétement folle, des
bouffées de chaleur énormes, et trés, trés, trés énervée, je ne supportais rien donc et
je ne dormais pas surtout. » (Mme V.)

« Les bouffées de chaleur c'est une horreur! » (Mme B )
«... la nuit j'ai des moments des bouffées de chaleur.. » (Mme Ca.)

« Ca met beaucoup de chaleur et je transpire beaucoup, énormément... »
« J'aimerais bien que ce soit pas la transpiration. Parce que en été ¢a va, ¢a peut
aller méme qu'il y a un peu la brise ¢a va. Mais en hiver, je rentrais dans les

Bouffées de chaleur

25




magasins pour voir quelque chose mais tout d'un coup vous savez, la chaleur, la
nuque toute transpirée. » (Mme P. -Roumaine)

« ...il me donne beaucoup envie de manger, il m'ouvre I'appétit. C'est pour ¢a j'ai
tant grossi. » (Mme P)

Il m'ouvre l'appétit ce cachet, il me fait grossir, grossir... » « En un an...et demi deux
ans, j'ai du prendre six kilos! » (Mme B.)

« Et puis bon il y a I'histoire du poids quoi, mais euh...ll me semble quand méme que
¢a aiguise l'appétit. » « Parce que moi j'avais pas faim comme ¢a avant. Et la j'ai fin
de sucré. Y a des moments je me retiens mais y a des moments je me retiens pas et
je vais me chercher un bout de chocolat ou un bonbon. » « Ca m'énerve d'étre
comme¢a ... » (Mme V.)

Les patientes sont soumises a une augmentation de I’appétit et a une prise de
poids.

« ... j'me dis je ferais pas comme ce que je faisais avant, il faut que je m'arréte pour
me reposer. Ca je sais que ¢a vient du médicament. Il faut ...j'ferai moins...pour
marcher je marche mais au bout d'un moment je suis fatiguée. » (Mme Co.)

«..je sais que ce médicament il me fatigue.» «..je me sens fatiguée, j'ai
I'impression d'étre crispée de partout. »(Mme H.)

« Euh fatiguée et surtout fatigable. » « Oui. Tres fatigable oui. » (Mme V.)

« Il fatigue par contre. » « ...il fatigue pas mal hein! » (Mme V.)

Les patientes ressentent une fatigue persistante

« Au début j'ai eu des maux de téte, des vertiges... » (Mme H.)

« Ce sont des effets secondaires au niveau gynécologique, surtout. Des pertes,
voila » (Mme S.)

«...le Fémara je n'ai pas pu le supporter, a cause des varices que j'ai a la jambe
droite. Je portai ma jambe, je portai ma jambe tellement c'était douloureux est puis
j'avais I'impression que j'avais un poids a cette jambe... » (Mme S.)

Les patientes ressentent différents effets indésirables

«... bon la premiéere chose qu’on va faire évidemment, quand on vous propose
TAMOXIFENE, vous allez vous renseigner. Donc j’ai été voir sur Internet. » (Mme T)
« J’ai dit « Ben c’est bien je n’en veux pas » parce qu’avec tout ce qu’il y avait ! »
(Mme T. refus du traitement)

La peur des effets secondaires peut conduire au refus du traitement
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«Et ben ¢a me rappelle que je suis malade » « Mais c'est vrai que ce comprimé la... | Le fait de le prendre au quotidien rappelle que I'on on a un cancer.
me...me rappelle que... » (Mme V)

« Et bien ¢a me fait penser tous les jours au cancer. » « ...toutes les fois que je sors
cet Arimidex et ben je me dis: « Merde t'as un cancer. » (Mme H)

4) Les zones d’ombres

De maniere usuelle, la présentation de la problématique devrait également inclure les « zones d’ombre », c’est-a-dire les points a clarifier avec les patientes.
Jaurais pu notamment explorer davantage les représentations et connaissances des patientes concernant le risque de rechute et les possibilités de prise en
charge dans la mesure ou les patientes ont particulierement peur de celle-ci. Cependant compte tenu qu’il s’agissait d’entretiens ponctuels (pas de suivi), il
m’était difficile de pouvoir explorer ces zones d’'ombre a posteriori, c’est-a-dire de revenir au cours d’un nouvel entretien sur ces zones d’interrogation. J'ai
donc choisi délibérément de ne pas m’attacher a cette partie pour me concentrer sur le contenu des entretiens.

6. Traduction des problemes en besoins éducatifs

« Pour chaque probleme complexe, il existe une solution simple, directe...et fausse ».
H.L. Mencken (journaliste américain)

Afin de traduire les problémes identifiés en besoins éducatifs, j’ai utilisé le schéma de Martin J.P. et Savary E(12). Ce schéma permet de définir a partir de
problémes ou de situations insatisfaisantes, la ou les objectif(s) pédagogiques qu’il faudra chercher a atteindre pour tendre vers |'état souhaité. Il définit
ainsi le fil conduction de I'action éducative en tenant compte des ressources existantes.
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LA FORMATION COMME REPONSE A UN BESOIN

Patientes traitées par hormonothérapie

Les besoins en ETP

Prendre conscience de son réle
dans la prévention des récidives
Apaiser ses peurs

~

Etat futur souhaité

y:

Etat actuel insatisfaisant

Compétences actuelles

Dispositif
pédagogique

Compétences a acquérir

.Les patientes ont peur de

la récidive, de ne pas guérir.
.Le traitement fait peur et
rappelle

guotidiennement

la maladie

.Le r6le du traitement n’est
pas compris

.Envisager la fin du traitement
fait peur

A

.Les patientes sont capables
d’identifier leur peur de la
récidive et de I'exprimer
.Les patientes sont capables
d’expliquer leur rapport au
traitement.

.Souhait de vie

.Acceptation des

traitements hospitaliers
.Confiance dans les médecins

>

.Identifier les
peurs/émotions

lige a la maladie
.Exprimer ses
représentations de
I’évolution de la maladie
.Comprendre le mode
d’action du traitement
.Distinguer la peur
ressentie et le risque
objectif.

.Lister les stratégies et
les ressources possibles
dans la gestion de

la peur.

.Intégrer le risque de
récidive
.Comprendre le réle
préventif du
traitement
.Comprendre l'intérét
de la surveillance
.Connaitre les
stratégies de prise en
charge des récidives
.Porter un autre regard
sur sa situation

.Que les patientes puissent
regarder la maladie de maniere
rationnelle.

.Que les patientes se
Sentent moins en danger,
plus sereines par

rapport au risque de
récidive

.Se sentent impliquées dans
la prévention de la récidive
Qu’elles comprennent mieux
le réle du traitement

ﬁ
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LA FORMATION COMME REPONSE A UN BESOIN

Patientes traitées par hormonothérapie

Les besoins en ETP

Mesurer différemment les risques

en lien avec le traitement

Etat futur souhaité

N

Etat actuel insatisfaisant

Les patientes manquent
d’informations valides sur
le ttt .

Les patientes sont
réticentes face aux
médicaments.

Les patientes sont
ambivalentes p/r au ttt

La gestion du traitement
est source d’anxiété.

Compétences actuelles

Dispositif
pédagogique

Capacités a:

. Reconnaitre et exprimer ses
peurs vis-a-vis du traitement
.Faire des liens entre les ES et
les signes de la ménopause
.Rechercher des stratégies de
gestion du ttt et des ES

. Faire des liens avec la qualité
de vie

.Respecter la prise du
traitement.

Identifier clairement les
fondements de la peur
liée au traitement et au
ES

.Observer et évaluer les
ES ressentis

Identifier les facteurs
favorisants des ES autres
que le traitement
.Comparer les bénéfices
et les colts liés au
traitement.

.Expliquer ses motifs
d’adhésion ou de non
adhésion au traitement

Compétences a acquérir

Connaitre les signes de
la ménopause
Attribuer les justes
effets secondaires au
traitement

.Connaitre les moyens
de prévenir et de
traiter les effets
secondaires.

.Que les patientes vivent
mieux leur traitement au
quotidien.

.Se sentent moins
angoissées par rapport aux
effets secondaires

M
Champ pédagogique

Champ de I'ETP
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LA FORMATION COMME REPONSE A UN BESOIN

Patientes traitées par hormonothérapie

Les besoins en ETP

Ajuster ses attentes vis-a-vis du

traitement
Savoir faire des choix

~

Etat futur souhaité

y:

Etat actuel insatisfaisant

Compétences actuelles

Dispositif
pédagogique

Compétences a acquérir

Les patientes doutent

de I'efficacité du traitement qui
ne garantit pas I’absence de récidive.
Elles prennent leur traitement

par discipline, par obéissance
sans motivation.

Elles disent ne pas avoir

le choix de prendre ou

de ne pas prendre

leur traitement.

.Capacité a exprimer son
manque de confiance

dans le traitement
.Capacité a s’organiser
Pour ne pas oublier

le traitement

.Confiance dans le médecin
prescriteur

/

Définir ce qui fait
I'efficacité du
traitement.

Considérer son
ambivalence a prendre le
traitement

Apprendre a la pondérer
Expliquer ses motifs
d’adhésion ou de non
adhésion au traitement
Justifier ses propres choix
et ses priorités dans la
conduite du traitement
Exprimer les limites de
son consentement

Comprendre le réle
des hormones dans le
développement

de la maladie
Comprendre le mode
d’action du traitement
dans la prévention des
Récidives

Savoir prendre la
décision de suivre ou
non son traitement
Faire valoir ses choix
de santé

Avoir confiance en
I'efficacité

du traitement

Percevoir le traitement
comme un allier

Que les patientes prennent
leur traitement par choix
Qu’elles puissent faire

un choix éclairé

-~
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LA FORMATION COMME REPONSE A UN BESOIN

Patientes traitées par hormonothérapie

Les besoins en ETP

\ Etat futur souhaité
Légitimer ses besoins aupres de
son entourage
Envisager autrement la relation Que les patientes se sentent
aux autres Dispositif Compétences a acquérir mieux comprises par leur
ol . / entourage.
j peaagogique Communiquer avec ses Que les proches
- ) proches sur son vécu comprennent les difficultés
Lister les besoins et . - ;
) de la maladie et du liées au traitement
attentes en lien avec les .
e s traitement
difficultés . - .
, . . Exprimer ses difficultés
Compétences actuelles Identifier ce qui entrave la .
.. avec le traitement
communication, la . .
Exprimer ses besoins,

compréhension avec les

ses attentes
proches . ‘ B A B
, e . Savoir demander de
S’avouer sa difficulté a Uaide m E " E
.Capacités a identifier demander de I'aide, a . S
. - , Savoir gérer le refus de m m S
et exprimer parler de ses difficultés Uaide i (o) " o
Etat actuel insatisfaisant ses difficultés Identifier des « alliés » m | -
. Présence de a qui se confier. - N - I
] Personnes III . N
Les patientes ne se ressources F
sentent g i c
pas toujours comprises ::: R ::: H
par leur entourage, M
- s m m A
dans leurs difficultés m A m
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7. L'hormonothérapie vue par les médecins.

Le Dr J. et le Dr C. sont deux médecins oncologues spécialisés en sénologie. Les entretiens réalisés avec ces
deux médecins avaient pour but d’améliorer mes connaissances sur le traitement et ses effets secondaires,
de comprendre les pratiques médicales a I'ICLN (Institut de cancérologie Lucien NEUWIRTH) en termes de
prescription et d’information et, d’'une maniere générale, d’appréhender la posture des médecins dans la
relation avec les patientes.

1) Les pratiques de la prescription de I'hormonothérapie

a. Indications du traitement et efficacité attendue.

Le traitement est prescrit dans le but de diminuer le risque de rechute de cancer du sein.

« Une réduction de preés de la moitié de leur risque de rechute. Ce qui est quelque chose d’énorme. Ca dépend du
risque de rechute en valeur absolue évidemment. Si c’est une patiente qui a 30% de risque de rechute, ¢a fait
15% de chance de guérison en plus. Si son risque de rechute était de 3% ca fait plus que 1,5% mais ¢a fait une
réduction du risque de rechute de moitié » (Dr J.)

Le traitement par hormonothérapie est percu par les médecins comme un traitement moins lourd
comparativement a la chimiothérapie.

« ...d’un cété vous avez six cures, une chambre implantable tout un bazar, de I'alopécie de ci, de ¢a. De I'autre
cété vous avez une toute petite pilule de rien du tout. »

L’hormonothérapie est aussi efficace voir parfois plus que la chimiothérapie

« ...quand on regarde I'efficacité elle est équivalente, méme parfois chez des patientes ménopausées, on est au-
dessus. L’hormonothérapie est le traitement le plus important méme d’ailleurs, c’est d’ailleurs pour cela que les
indications de chimiothérapie chez les patientes ménopausées RH+ sont en net recul. »

b. Choix des traitements

Le choix du traitement se fait en fonction du statut ménopausique de la femme.

« Le TAMOXIFEN c’est avant la ménopause. Les anti-aromatases il faut étre ménopausée pour pouvoir en
prendre. [...] Les femmes qui sont en peri-ménopause on commence par deux ans de TAMOXIFENE et ensuite on
fait trois ans d’anti-aromatases. » (Dr J)

Les anti-aromatases ont montré une supériorité par rapport au Tamoxifene chez les femmes ménopausées.

« Chez une patiente ménopausée, il y a des sécrétions oestrogéniques résiduelles au niveau surrénalien et au
niveau du tissu adipeux par une enzyme qui s’appelle I'aromatase et donc vraiment I’anti-aromatase induit un
sevrage oestrogénique vraiment important » (Dr C.)

« C’est pour cela que c’est devenu le traitement de premiére intention de la femme ménopausée. » (Dr C.)
Il n’existe pas de différence significative entre les différents anti- aromatases.
« ...0 mon avis en terme d’efficacité et en terme de toxicité c’est vraiment trés proche. » (Dr C)

«Il'y en a 2 qui ont 'AMM en adjuvant qui sont 'ARIMIDEX et le FEMARA. Y a pas de critéres de choix moi
j'utilise plutét 'ARIMIDEX pour des raisons d’habitude c’est tout. » « En fait on pourrait méme utiliser un
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troisieme, ’AROMASINE, on peut ['utiliser aussi, bien qu’il ne soit pas aussi bien validé au point de vue AMM
que les autres. » (DrJ)

2) Regard des médecins sur les effets secondaires.

a. Les principaux effets secondaires

Les douleurs ostéo-articulaires et les bouffées vasomotrices sont les deux effets secondaires prioritairement
cités par les médecins.

« Les bouffées vasomotrices et les douleurs ostéo articulaires, les myalgies.
Ca vraiment ...y a plus de la moitié des patientes qui expérimentent ce genre de symptémes
Donc ¢a c’est vraiment un probléme. »( Dr J)

« Les bouffées vaso motrices, et ¢a augmente de fagcon notoire. Et puis pour les anti-aromatases les douleurs
ostéo- articulaires qui sont quand méme... qui posent réellement probleme. Qui posent réellement probleme
parce qu’il y a beaucoup de patientes qui en ont et quelques-unes sont extrémement génées, handicapées. » (Dr
C)

Le TAMOXIFENE génére moins d’effets secondaires

«... on revient au TAMOXIFENE, qui en génére quand méme ..., qui a le probléme des bouffées vaso-motrices
mais qui au point de vu osseux est beaucoup moins délétére. » (Dr C.) °

Les douleurs ostéo-articulaires restent I'effet secondaire majeur des anti-aromatases, ces douleurs ne sont
pas toujours soulagées par les antalgiques de palier I.

« C’est pas toujours simple. Ca peut parfois étre tres tres violent comme douleur.»(Dr J.)

«... sinon y a des patientes qui sont quand méme handicapées méme si elles boulottent du paracétamol, des
antalgiques parfois un petit peu plus fort, alors c’est un réel probléeme.» (Dr C.)

Une prise en charge par l'unité de la douleur n’est pas indiquée.

Pour ce probléme la non parce que c’est quand méme exceptionnel que I'on soit amené a dépasser les paliers
donc on va pas... ils sont déja assez surchargés. La je pense que c’est pas la peine d’embouteiller leur
consultation pour des problémes qui sont génant mais qui ne posent pas des problemes réellement compliqués
de douleur intriquées neuropathiques nociceptives. Ce sont des douleurs nociceptives typique qui relevent en
principe d’un pallier | » (Dr C.)

« Un peu mais pas tant que ¢a parce que c’est des douleurs qui sont invalidantes qui sont pénibles permanentes
mais qui sont pas aigues donc c’est un peu difficile. » (Dr J.)

La perte osseuse est également un effet secondaire « extrémement fréquent» pour ne pas dire
systématique pouvant aller jusqu’a I'ostéoporose.

«... le troisieme effet secondaire extrémement fréquent, c’est qu’elles ont obligatoirement une perte osseuse qui
se manifeste surtout les deux premieres années, apres c’est stabilisé. Et cette perte osseuse peu aboutir parfois
a des ostéoporoses, soit si elles sont déja ostéoporotiques avant, soit si elles sont |égérement ostéopéniques
et qu’elles développent une ostéoporose, donc ¢a c’est un effet secondaire, c’est pratiquement constant, c’est
obligatoire... (Dr J)

Les effets secondaires et particulierement les douleurs ostéo-articulaires sont liées a la privation
ostrogénique mais les médecins ne peuvent pas expliquer précisément ce phénomeéne.

« ...I'anti-aromatase induit un sevrage ostrogénique vraiment important alors le détail moléculaire du truc je
sais pas, mais c’est certainement par ce mécanisme la que ces phénomenes douloureux apparaissent et souvent
trés rapidement dés les premiers jours ou semaines de prise et a I'inverse quand on arréte les anti-aromatases
par contre la réversibilité est souvent assez longue. » (Dr C).
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« Le plus souvent c’est des douleurs articulaires et parfois musculaires (myalgies), c’est pas des douleurs
osseuses. C’est des douleurs qui sont liées a...enfin le mécanisme n’est pas d’une clarté absolue mais en tout cas
ce sont des douleurs qui sont directement liée a la privation ostrogénique. C’est les mémes douleurs que les
femmes expérimentent a la ménopause. » (Dr J)

Les médecins n’imputent pas la prise de poids au traitement.

« L’imputabilité vis-a-vis de I’lhormonothérapie ¢a me parait un peu réducteur. » (Dr C)
« ... c’est pas le médicament lui-méme qui fait prendre du poids » (Dr J.)

La prise de poids est une conséquence indirecte du traitement

« ...il y a une prise de poids qui est liée a la privation ostrogénique, donc c’est indirectement lié au médicament
¢a c’estsar... » (DrJ.)

Les facteurs de la prise de poids sont :
La ménopause

« Alors la prise de poids les patientes I'attribuent au traitement, ce qui est en partie vrai mais c’est surtout que
c’est une...d’abord ¢a correspond trés souvent a la ménopause » (Dr J)

« ...il y a effectivement la ménopause chimio induite, qu’elle soit réversible ou pas. » (Dr C.)
Le stress

« ...on va dire de fagon, un mot un peu général mais le stress, c’est clair que la situation de stress par des
meécanismes endocriniens, éventuellement par du grignotage et du je sais pas quoi, peut-étre un facteur de prise
de poids. » (Dr C »

Le manque d’activité physique

« Alors en plus c’est un espéce de cercle vicieux. Elles ont mal donc elles ont moins d‘activité physique donc elles
prennent du poids » (Dr J)

« ...il y a trés frequemment pendant la phase de traitement et encore un certain nombre de mois apres la fin du
traitement, une réduction notable de I'activité physique » (Dr C.)

b. Conséquences sur I'observance du traitement.

La prise de poids pourrait étre une cause d’arrét du traitement.

« ...il est pas exclu qu’il y en ai un certain nombre qui I'arrétent en se disant ce médicament me fait prendre du
poids donc je le prends plus. » (Dr J.)

Les effets secondaires obligent parfois les médecins a arréter le traitement par anti aromatases.

«...on a tous, JP J ¢a doit étre pareil, deux ou trois patientes par an chez qui on est obligé d’arréter les anti-
aromatases (Dr C.)

Les patientes arréteraient le traitement sans rien dire.

« je pense qu’il y en a qui arrétent sans nous le dire. » « Moi jimagine qu’il y en a qui doivent le prendre de
facon un peu intermittente, I’arréter de temps en temps. » (Dr J.)

Les médecins n’ont pas de moyen de le vérifier. Les médecins ne sont pas associés a I'observance.

« Ca c’est pas impossible mais on sait pas par définition I'observance..., le médecin il est pas associé a ¢a. » « Il
y en a un tout petit % qui me disent qu’elles I'ont arrété, qu’elles ne peuvent pas le supporter qu’elles ne veulent
pas le reprendre, sinon non, elles ne le disent pas trop. «...les femmes ne nous le disent pas quand elles ne le
prennent pas, par définition mais...non si on les écoute elles le prennent toutes » (Dr J)
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3) Relation avec les patientes: informations et motivation a la prise du
traitement

a. Informations données sur le traitement et les effets secondaires

Des informations sur le bénéfice du traitement

« Ben les informations... la 1ére information c’est le bénéfice attendu qui est une réduction de pres de la moitié
de leur risque de rechute. Ce qui est quelque chose d’énorme. » (Dr J.)

Les informations données sur les effets secondaires ont pour but de rassurer les patientes « ...je leur annonce
les effets secondaires attendus. Je leur dis que ¢a va arriver qu’il ne faut pas qu’elles s’inquiétent, qu’il ne faut
pas qu’elles s’imaginent que c’est une rechute de la maladie » Dr J.

La guérison n’est pas acquise, il est important d’en informer les patientes.
« ...je crois qu’il faut absolument pas raconter un bobard en disant voila on fait ¢a et voila vous étes guérie »

« ...quand bien méme c’est un peu difficile notamment pour de jeunes patientes d’entendre que la guérison
n’est pas acquise a 100% » (Dr C.)

Les médecins apportent des informations chiffrées
«... maintenant on connait les chiffres et j’ai tres souvent des discussions chiffrées avec les patientes » (Dr C.)

« C'est quelque chose que je dis toujours ¢a hein que petit a petit on arrive a gagner des % » (Dr J)

b. Motivation a la prise du traitement : le rapport bénéfice /risque

L’altération de la qualité de vie des patientes est parfois le prix a payer pour minimiser le risque de rechute.

« ...on va leur foutre en I'air 6, 9, 12 mois... Enfin on va leur foutre en I'air, on va pas leur foutre en I'air, mais en
tout cas gdcher quand méme, altérer la qualité de vie pendant un temps éventuellement un peu long, mais que
c’est fait pour préserver I'avenir. Il me semble que globalement c’est quelque chose que les gens entendent et
comprennent bien, surtout quand il y a des enfants en jeu... » (Dr C.)

Le rapport bénéfice /risque comme support a la motivation.

«... j'essaie d’expliquer le bénéfice risque, exactement comme pour la chimio, exactement le méme discours,
entre guillemets, que ce que je leur dis quand je leur dis : ben je suis désolé mais il faut, c’est important a mon
avis pour vous, ¢a vous fait gagner tant, et que ben voila si vous mettez ¢a dans le plateau de la balance, ben de
I'autre cété ok il y a I'alopécie, il y a les nausées, il y a le pas bien, mais finalement le plateau qui est le plus
lourd c’est le bénéfice. » (Dr C.)

4) Quelles stratégies proposées par les médecins pour faire face aux effets
secondaires ?

a. Convaincre les patientes de poursuivre leur traitement

Comprendre que les effets secondaires sont transitoires

« ...en leur disant, ce qui est vrai, c’est que souvent au bout de quelques mois ¢a a tendance a s’atténuer un
peu...» (DrJ.)
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« ...C’est vrai que c’est pas quelque chose qui va durer. C’est exacerbé en début de traitement et puis quand
méme pour la majorité des gens, des patientes, cela va s’atténuer. Mais c’est long un an ! » (Dr C.)

Face aux effets secondaires les médecins rappellent d’abord le rapport bénéfice/risque pour convaincre les
patientes de continuer leur traitement.

« D’abord les convaincre de continuer leur traitement simplement en leur rappelant le bénéfice risque. Ensuite

«... il faut qu’elles fassent tout pour essayer de le continuer. » (Dr J.)

b. Les traitements des effets secondaires

Ce sont principalement les traitements antalgiques pour « essayer » de soulager les patientes.
« ...en leur prescrivant des traitements antalgiques. Ca c’est ...il faut essayer de les soulager » (DrJ.)
Il n’existe qu’un seul traitement des bouffées vaso-motrices et il n’est efficace que dans environ 25% des cas.

« Pour ce qui concerne les bouffées vaso-motrices on a pas des traitements bien efficaces. On a des
médicaments qui sont des neuroleptiques en fait hein..., a faible dose qui sont ’ABUFENE...Il n’y en a plus qu’un
en fait maintenant. Avant il y en avait deux qui étaient ’ABUFENE et ’AGREAL, et ’AGREAL a disparu. Donc il
n’y a plus que L’ABUFENE qui donne des résultats, je sais pas, chez 25 % des patientes a peu-prés » (Dr C.)

La vitamine D est une nouvelle piste de traitement de la toxicité osseuse mais sans véritable certitude.

« Y a une derniere stratégie qui vient d’étre...qui est soulevée, pour l'instant ¢a reste quelque chose d’assez
hypothétique mais il se pourrait qu’une complémentation en VIT D améliore un peu ces symptémes. Mais pour
I'instant c’est pas quelque chose qui a été démontré » (Dr J.)

« ...il faut vérifier chez ces gens-la qu’il n’y est pas une carence en vitamine D puisque I’on dit que la carence en
vitamine D est peut-étre plus fréquente que ce que I'on croit et éventuellement un facteur aggravant voir
déclenchant de cette toxicité osseuse des anti-aromatases » (Dr C.)

Enfin une surveillance de I'état osseux par ostéodensitométrie et le cas échéant la prescription de
traitements de I'ostéoporose.

« ...en faisant faire une ostéométrie de référence et ensuite en prescrivant des traitements vitaminocalciques,
soit carrément des traitements de I’ostéoporose » (Dr J.)

c. Changement de traitement

Il est possible de faire une rotation entre les différents traitements d’anti aromatases pour diminuer les
effets secondaires.

« ...la derniére chose quand on peut pas ..., enfin quand vraiment ¢a devient pénible c’est de faire une rotation
entre les différents anti-aromatases. » (Dr J.)

« En clinique, en pratique souvent on fait des switchs, on passe de FEMARA a ARIMIDEX ou FEMARA a
AROMASINE ou d’AROMASINE a ARIMIDEX. » (Dr C)

Les résultats ne sont toutefois pas significatifs

« Enfin moi j’ai jamais observé de résultats sensationnels, mais ¢a a été décrit qu’en changeant d’anti-
aromatases on pouvait parfois améliorer ces symptémes. » (Dr J.)

« C’est bien rare que ¢a donne un effet positif et donc on peut considérer que les 3 anti- aromatases sont assez
similaires en terme de toxicité sur le métabolisme osseux. » (Dr C.)
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d. Les autres stratégies

Les patientes ont recours a des médecines dites paralléles.
« Y a un certain nombre de gens qui font également des traitements homéopathiques... »

« Et puis qu’est-ce qu’il y a d’autre ? Et ben y a des gens qui font de la relaxation, y a des gens qui font de
I'acupuncture... » (Dr C.)

Il faut faire attention aux cestrogénes déguisés

« Il est important que I'homéopathe soit informé du diagnostic de cancer du sein pour qu’il y est pas de fagon
plus ou moins déguisée des cestrogénes. » (Dr C.)

5) Le suivi des patientes sur le long terme

a. Lesvisites médicales de suivi

Au moment ou les patientes débutent leur traitement d’hormonothérapie, les consultations avec
I'oncologue vont s’espacer.

En principe, la surveillance telle qu’on la propose c’est tous les quatre mois les deux premieres années. Tous les
six mois les deux années suivantes et ensuite une fois par an.

Il n’y a pas a proprement parlé de consultations de suivi du traitement
« Ben c’est pas vraiment le suivi de I’hormonothérapie c’est le suivi du cancer du sein. » (Dr C.)

Les patientes seront vues alternativement soit par 'oncologue, soit par le chirurgien, soit par le gynécologue
ou méme par le généraliste.

« C’est pas forcément moi qui vais voir la patiente tous les quatre mois puisque I'on essaie de faire des
surveillances alternées parce que sinon on serait amené a faire des surveillances, des consultations de
surveillance six fois par semaine. Donc la majorité des chirurgiens y participe, pas tous mais quand méme la
majorité, les radiothérapeutes se font tirer un petit peu I’oreille donc on s’aide aussi bien siir des gynécos quand
les patientes ont un gynéco et certains généralistes. » (Dr C.)

b. Lerdble attendu du généraliste

Les oncologues laissent le soin au médecin traitant d’assurer le suivi biologique des patientes.

« Y a des gens qui font des surveillances du cholestérol, du bilan lipidique moi je le fais pas faire parce que c’est
des hypercholestérolémies modérée grade I. On est pas siir que ¢a change grand-chose au risque, moi je le fais
pas faire. Je laisse au médecin traitant le soin de faire la surveillance qu’ils font habituellement. » (Dr J.)

« Alors moi je me décharge complétement sur le médecin traitant pour ¢a » (Dr C.)
La prévention et le traitement de I'ostéoporose reléve également du réle du médecin traitant.

« C’est pas moi qui le prescrit, en général je le fais prescrire soit par le médecin traitant soit souvent par le
rhumatologue. » (Dr J.)

« ...je vois le résultat de l'ostéodensitométrie, je le note dans mon mot et je suggére mise en route d’un
traitement spécifique mais je laisse le médecin généraliste faire ¢ca » (Dr C.)
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Les oncologues ont le sentiment que les généralistes n’assument pas toujours leur réle dans le suivi des
patientes

«... il faut quand méme qu’il garde un ceil sur leurs patientes. Des fois ils ont tendance a botter un peu en
touche, on voit bien hein...» (Dr C.)

6) Quelles actions éducatives pour ces patientes ?

Les pistes d’action éducatives proposées par I'un des médecins portent sur la gestion des effets indésirables
liés, directement ou indirectement, au traitement.

« Essayer de les éduquer a prendre des traitements antalgiques correctement.» (Dr J.)
Par rapport a la prise de poids.

« ... alors la c’est toutes les interventions sur le style de vie : c’est-a-dire I’alimentation, le régime, I'activité
physique » (Dr J.)

Le deuxieme médecin parle de la balance bénéfice/risque mais cette balance ne tient pas compte des
arguments des patientes. La décision est celle du médecin et non celle de la patiente.

«..moi j'essaie d’expliquer le bénéfice risque » « ..mais finalement le plateau qui est le plus lourd c’est le
bénéfice. » Dr C.
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Ce tableau comparatif nous permet de mesurer la distance entre patientes et médecins. Cette distance constitue en soi un véritable probléeme.

L'un des moyens de réduire cet écart pourrait étre, outre une action éducative auprés des patientes, de mener auprés des médecins une action de sensibilisation a la
relation en éducation thérapeutique. Cette branche du projet releve de la formation médicale et n’entre pas dans mes attributions. Elle devrait néanmoins ne pas étre
négligée et déléguée aux personnes en charge de I'organisation de ces formations.

CE QUE DISENT LES MEDECINS CE QUE PENSENT LES PATIENTES

Le traitement est prescrit dans le but de diminuer le risque de rechute de cancer Le traitement permet de bloquer I’évolution du cancer voir méme de le guérir, de
du sein. « tuer les métastases »

La guérison n’est pas acquise, il est important d’en informer les patientes. Le discours des médecins laisse penser que le cancer est guéri

L’hormonothérapie est aussi efficace voir parfois plus que la chimiothérapie Le traitement ne garantit pas I'absence de récidive.

Les patientes ne pergoivent pas |'effet bénéfique du médicament.

Les patientes en rechute expriment des doutes sur I'efficacité du traitement.

Le traitement par hormonothérapie est moins lourd que la chimiothérapie Prendre le traitement pendant cinq ans c'est trés long.

Le fait de le prendre au quotidien rappelle que I'on on a un cancer.

Les médecins apportent des informations chiffrées Les informations regues sont trop complexes
Les médecins informent sur le rapport bénéfice /risque Les patientes manquent de connaissances sur leur traitement

Les patientes ne comprennent pas comment agit le traitement.
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Les informations données sur les effets secondaires ont pour but de rassurer les
patientes

Les douleurs ostéo-articulaires et les bouffées vasomotrices sont les deux
principaux effets secondaires.

La perte osseuse est également un effet secondaire « extrémement fréquent »
pour ne pas dire systématique pouvant aller jusqu’a I'ostéoporose.

Les effets secondaires sont liés a la privation oestrogénique. Ce sont les mémes
effets que ceux ressentis par les femmes a la ménopause.

Les médecins n’imputent pas la prise de poids au traitement.

L’altération de la qualité de vie des patientes est le prix a payer pour minimiser le
risque de rechute.

Les médecins rappellent d’abord le rapport bénéfice/risque pour convaincre les
patientes de continuer leur traitement.

Les informations sur les effets secondaires font peur

Les patientes ont des difficultés a faire la part des choses entre ce qui releve
réellement des effets indésirables ou non.

Pour les patientes la fatigue est un des principaux effets secondaires du
traitement

Les effets secondaires sont le reflet de la toxicité du traitement

Pour les patientes la prise de poids est liée au traitement qui augmente I'appétit.

La qualité de vie fait partie des éléments de la balance décisionnelle

Les patientes sont ambivalentes par rapport au traitement qui d'un co6té est pergu
comme le traitement « pour la santé », qui « sauve la vie», « qui fait du bien », et
en méme temps est toxique pour I'organisme et qui fait « peur ».

Les patientes prennent leur traitement parce qu'elles se sentent obligées, par
obéissance, par discipline.

Les patientes n’ont pas le choix Il n’y a pas de motivation
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L’heure de prise n’a pas d’importance

A partir du moment ou les patientes débutent leur traitement
d’hormonothérapie, les consultations avec I’oncologue vont s’espacer.

Il n’y a pas a proprement parlé de consultations de suivi du traitement

Les patientes seront vues alternativement soit par I’'oncologue, soit par le
chirurgien, soit par le gynécologue ou méme par le généraliste.

Les patientes arréteraient le traitement sans rien dire.

La prise de poids pourrait étre une cause d’arrét du traitement.

Les oncologues ont le sentiment que les généralistes n’assument pas toujours leur
role dans le suivi des patientes

Les oncologues laissent le soin au médecin traitant d’assurer le suivi biologique
des patientes.

La prévention et le traitement de I'ostéoporose reléve également du réle du
médecin traitant.

Pour les patientes I’heure de prise du traitement a une influence sur son efficacité
et sur les effets secondaires.

Le suivi est assuré par des médecins différents :
Les patientes ne se sentent pas écoutées, pas considérées
Les patientes ont le sentiment que leurs difficultés ne sont pas prisent en compte

Les médecins manquent de temps Il n’y a pas de place pour la discussion Les
patientes ne peuvent pas poser de questions

Les oublis peuvent étre liés a plusieurs facteurs :

Une rupture du rituel, de la routine (ex : invitation, sorties, voyages...),
Un manque de motivation

Des troubles de la mémoire,

Parce que I'on se sent bien et que, avec le temps, on voit s'éloigner le risque.

Le médecin traitant est un interlocuteur plus abordable. Il dispose de plus de
temps et répond mieux aux questions
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8. Conclusion

A travers ces entretiens nous pouvons constater que les représentations des patientes sur leur
traitement sont trés éloignées et souvent méme opposées aux représentations des médecins. Si pour
les oncologues le bénéfice du traitement ne fait aucun doute et reste largement supérieur au risque,
il nen est pas de méme chez les patientes pour lesquelles le traitement peut constituer un risque en
soi, sans pour autant garantir I'absence de récidive.

La peur de la récidive est le facteur principal de I'observance du traitement. La perception du risque
de récidive est donc déterminante dans I'observance a long terme. Cette perception varie en
fonction de différents parametres et notamment en fonction du stade d’acceptation de la maladie,
des connaissances sur le cancer du sein et son évolution possible mais aussi de la perception de la
gravité de la maladie.

Le déni de la maladie comme la perception de I’éloignement du risque sont donc des situations
compromettant I'observance. Bien qu’il convienne ici de parler du déni en tant que mécanisme de
défense, celui-ci est toutefois favorisé par le discours rassurant de certains médecins. L'espacement
des visites de suivi du cancer et I’éloignement des traitements hospitaliers, considérés comme plus
lourds, favorisent quant a eux le sentiment d’éloignement du risque.

Les oncologues déléguent le suivi du traitement aux médecins traitants mais le relais ne semble pas
véritablement formalisé, ce qui donne lieu a des confusions.

Par ailleurs les patientes ont peur du traitement et de ses effets secondaires. Cette peur est a
rattaché d’une part a un manque de connaissances valides sur I’hormonothérapie, et d’autres part a
une réticence vis a-vis des traitements d’'une maniére générale.

Les effets indésirables sont vécus comme la manifestation de la toxicité du traitement alors que
I'effet bénéfique lui, n’est pas pergu. Le traitement est donc pris par obéissance et non par véritable
choix. Les effets secondaires sont d’autant plus redoutés qu’il existe peu de solutions efficaces pour
les traités.

Le r6le du traitement dans la diminution du risque de récidive n’est pas compris.

Le traitement est assimilé a des hormones ou identifié comme favorisant leur production (or les
hormones font peur) et non comme un traitement visant a bloquer la production d’hormones ou leur
action sur le développement de la tumeur.

Enfin les patientes se sentent seules face a leurs difficultés. Les médecins manquent de temps pour
les écouter et répondre a leurs questions. L’absence de réelle solution donne le sentiment qu’il n’y a
pas d’autre choix que de subir les effets indésirables et I’'entourage ne comprend pas forcément les
difficultés générées par ce traitement, jugé d’'une maniere générale, moins lourd que la
chimiothérapie.

Malgré tout, les patientes se donnent les moyens de prendre régulierement leur traitement, de ne
pas lI'oublier. Elles manifestent une véritable volonté de vivre.

Le recours a des médecines paralléles les aide a mieux accepter le traitement.

Les proches peuvent dans certains cas étre un véritable soutien dans I'observance et le médecin
traitant reste un interlocuteur de confiance et une véritable ressource.
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Mes hypothéses de travail sont donc qu’une action éducative pourrait permettre :

-D’améliorer les connaissances des patientes sur ’lhormonothérapie, en particulier de favoriser une
meilleure compréhension du réle du traitement

-D’ajuster les attentes des patientes par rapport a leur traitement

-De modifier le regard des patientes sur les effets indésirables (lien avec la ménopause)

-De trouver des stratégies de gestion du traitement (peur de I'oubli)

-De renforcer la confiance des patientes dans leur traitement

-D’améliorer ainsi la capacité des patientes a communiquer avec leur proches sur leur traitement

-De trouver des personnes ressources (professionnels de santé ou non) et des stratégies
correspondant mieux a leurs besoins

44



Il. CADRE THEORIQUE

1. Introduction

Dans son article « gérer une longue maladie : le point de vue du sociologue »,(13) Claudine Herzlich,
aborde I'expérience du patient cancéreux. Elle analyse cette expérience a travers les notions de
« trajectoire de maladie », « travail sans fin » ou encore de « rupture biographique ». Dans les
représentations, dit-elle, le cancer est d’abord une « longue maladie » et c’est sous I'angle de la
temporalité qu’elle aborde I'expérience de cette pathologie. La durée de la maladie est un facteur
essentiel. Etre un malade devient une forme de vie.

La survenue d’une maladie constitue un choc ou « une rupture biographique » qui sépare un
«avant » d’un «aprés» et désigne les modifications concrétes introduites dans I'organisation
quotidienne de la vie mais également la maniére dont le sens de I'existence des individus est mis en
cause, I'image qu’ils ont d’eux-mémes et les explications qu’ils en donnent.

La gestion d’une maladie longue constitue pour le patient et ses proches un travail sans fin
« unending work and care » comportant parfois de tres grandes difficultés (activités techniques de
soins complexes) .Cette notion de travail sans fin s’applique également, dans le cadre des longues
maladies, a 'ensemble des soignants.

La notion de « trajectoire de maladie » désigne quant a elle la combinaison de I'évolution de la
maladie et de I'ensemble des activités médicales ou non, qui en modifient le cours. Méme lorsque
cette trajectoire mene le patient vers une autonomie et une qualité de vie plus grande, elle demande
de sa part des ajustements.

Enfin, la notion d’incertitude constitue une notion clé de cette expérience de longue maladie :
incertitude du diagnostic et du pronostic, questionnement sur la responsabilité a s’attribuer a soi-
méme ou a des facteurs extérieurs dans le déclanchement de la maladie, interrogations sur le sens a
donner a sa maladie, a son état.
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2. Hormonothérapie :

Dans la prise en charge du cancer du sein hormono-dépendant, I’'hormonothérapie modifie la
« trajectoire de la maladie ». En prenant le relais des traitements hospitaliers souvent jugés
éprouvants, elle prolonge la thérapie et maintient ainsi les patientes dans la maladie pendant cing
années minimum. Par ailleurs, en diminuant le risque de récidive, elle modifie également cette
trajectoire mais de facon incertaine et difficilement évaluable.

Issu du grec hormao : j'excite et thérapéia : soin, le terme hormonothérapie désigne, dans notre
contexte un traitement du cancer du sein qui s’oppose a I'action des hormones féminines au niveau
d’une cellule tumorale. Elle ne s’adresse qu’aux tumeurs hormonosensibles, c’est-a-dire porteuses de
récepteurs hormonaux. Il est fréquent que les patientes s’inquietent devant [’appellation
« hormonothérapie » croyant que le traitement est a base d’hormones. La dénomination
« traitement hormonal » est en effet source de confusion puisqu’il s’agit plutét d’un traitement
antihormonal. (14)

Deux sortes de traitements sont aujourd’hui proposées : les antioestrogénes et les anti-aromatases.

Les molécules disponibles

e Le produit princeps : TAMOXIFENE
Sa découverte dans les années 1960 a révolutionné le traitement hormonal du cancer du sein.

La facilité d’administration du TAMOXIFENE (absorption digestive rapide, taux sérique stable pendant
des semaines et longue demi-vie sérique) a beaucoup favorisé son administration

Le taux de réponse est de 50% chez les malades ayant des récepteurs cestrogéniques dans la tumeur
primitive, 15% chez les malades sans récepteurs. Il est particulierement indiqué dans les cancers de
la femme pré-ménopausée. (3)

L'effet le plus génant de cette molécule est I'augmentation faible mais statistiquement significative
de la fréquence des cancers de I'endometre chez la femme ménopausée. En conséquence, toutes les
métrorragies sous TAMOXIFENE devront conduire a un examen gynécologique. La prescription
prolongée de TAMOXIFENE est aussi grevée du risque accru d’accidents thromboemboliques.

e Les anti-aromatases

Le traitement par anti-aromatases est réservé aux femmes ménopausées, présentant un cancer du
sein a récepteurs hormonaux positifs.

A la ménopause, les ovaires sont au repos et ne sécrétent plus d’hormones. Cependant sous I'action
d’une enzyme nommée aromatase, la sécrétion d’cestrogénes se poursuit dans de nombreux tissus
et notamment au niveau du tissu graisseux et des glandes surrénales. Cette sécrétion est parfois
suffisante pour que les femmes, ne ressentent pas les signes de la ménopause.

Il a été démontré une supériorité des anti-aromatases par rapport aux anti-oestrogénes (en termes
de survie sans rechute, sans métastases ou de cancer controlatéral) chez les femmes ménopausées.
Leur mécanisme d’action consiste a inhiber la production d’aromatase et de ce fait d’empécher la
production d’oestrogenes.

Les effets secondaires de ces molécules sont : bouffées de chaleur, ostéoporose, sécheresse vaginale,
troubles digestifs (anorexie, nausées, vomissements et diarrhées), asthénie, somnolence, arthralgie,
raideur articulaire, céphalées...Ces signes sont induits par la privation ostrogénique et sont en réalité
les signes de la ménopause. Une ménopause plus brutale et plus profonde que la ménopause
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classique. Ainsi certaines femmes n’ayant eu aucun trouble a la ménopause peuvent facilement
considérer ces signes comme le reflet de la toxicité du traitement.

. Dans le cancer du sein métastatique

L’'hormonothérapie est le traitement de base du cancer du sein métastatique de la femme
ménopausée.

Les résultats obtenus sont positifs aussi bien en termes de durée de survie globale qu’en termes
d’amélioration clinique.

° Choix du traitement

I 'y a pas de supériorité des anti-aromatases sur la survie globale mais ils ont montré une
supériorité en termes de survie sans rechute, sans métastases ou cancer controlatéral.

Il n’y a pas de consensus réel pour savoir quel est le meilleur traitement. Le choix est souvent fait sur
la tolérance supposée aux effets secondaires et surtout sur la situation ovarienne de la patiente : est-
elle ménopausée (dans ce cas les anti-aromatases sont préférées) ou non (dans ce cas le Tamoxifene
est prescrit en premiere intention). En pratique a I'ICLN, le choix de la thérapie se fait, selon les
recommandations, en fonction du statut ménopausique de la femme.

3. Entre bénéfice thérapeutique et qualité de vie

Comme le montre I'article d’A. Sarradon-Eck et I. Pellegrini(15,16), la « balance bénéfice-risque » est
I'un des piliers du processus décisionnel biomédical conduisant a choisir une thérapeutique a
administrer. Pour les médecins le désir de « tout faire » afin d’éviter une récidive a la patiente prime
trés souvent sur les considérations relatives a la qualité de vie. Nombre de médecins consideérent les
troubles subis par les patientes comme des probléemes « mineurs » que les femmes devraient
supporter aisément au regard de I'essentiel : prévenir la récidive de leur cancer. Dés lors le traitement
est proposé sur le strict mode du tout ou rien.

Les patientes quant a elles, expriment un mélange de craintes d’une récidive, de réticences envers le
traitement et de peur d’une dégradation de la qualité de vie liée aux effets de la molécule. Les effets
corporels de la privation oestrogénique induite par les traitements sont mal vécus. Bouffées de
chaleur, fatigue, diminution de la concentration et de la performance, irritabilité, baisse de la libido
impactent les relations sociales, professionnelles et de couple, altérant ainsi plus ou moins largement
la qualité de vie.(15,16)

Dans le cas spécifique du traitement par anti-estrogénes (tamoxiféne), le risque pour les patientes de
développer un cancer iatrogene de l|'utérus apparait comme un danger réel. Leur sentiment
d’incertitude sur une rechute de la maladie (« I'épée de Damocles ») transforme leur rapport au
risque qui, d’un risque « faiblement probable » devient un risque « possible ».Dés lors, les femmes
peuvent avoir le sentiment d’avoir a « choisir entre deux cancers » et vivent I’hormonothérapie
comme un dilemme.(15)

4. Absence de choix

« Etre malade, c’est étre dans la perte : celle de son corps bien portant mais celles aussi de sa liberté
de choisir, de son autonomie, de I’espoir dégu, de sa place familiale et sociale, de ses projets de vie, du
regard que I'on se porte... »
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La participation des malades a la décision thérapeutique les concernant est devenue une norme
médicale. Sa justification est, entre autres, éthique : elle s’appuie sur le principe reconnu par la
médecine du respect de I'autonomie du patient. Elle est renforcée par I'appareil législatif avec, en
France, la loi relative aux droits du malade et a la qualité du systéeme de santé du 4 mars 2002(17).
Selon la loi, le patient doit étre informé des bénéfices et des risques des traitements proposés pour
gu’il prenne, avec le médecin, les décisions concernant sa santé.

Pourtant un grand nombre de femmes disent ne pas avoir le choix. Cela traduit le fait que, face a une
maladie qui met en jeu le pronostic vital, il n’existe pas d’alternative au traitement qui leur est
proposé. Le choix entre un type de traitement et « ne rien faire » n’est pas percu comme un choix par
les femmes qui considérent que la seule possibilité offerte est de prendre le traitement
proposé.(15,18)

Dans d’autres cas cela renvoie directement a la question de la participation des patientes aux
décisions médicales. Celles-ci n‘osant pas remettre en cause l'expertise et I'autorité médicale,
acceptent le traitement avec le regret d’une absence de négociation et ont ainsi le sentiment d’une
totale prise en charge ne laissant ni le temps, ni la place a la réflexion.

Le projet thérapeutique est présenté dans le programme personnalisé des soins(19). Destiné a étre
remis a tous les malades dés le début de leur prise en charge, en relais immédiat du dispositif
d’annonce, le PPS permet de formaliser la proposition de prise en charge thérapeutique. L’adhésion a
celui-ci se fait parfois dans une relation asymétrique d’obéissance a I’'égard du médecin fondée sur la
confiance dans le praticien ou dans l'institution : la malade n’envisage pas, voire refuse, la possibilité
de prendre part a la décision thérapeutique la concernant, ne s’accordant ainsi aucune marge
d’autonomie. (15)

« L'autonomie est définie par la capacité a se gouverner soi-méme. Elle présuppose la capacité de
jugement, c'est-a-dire la capacité de prévoir et de choisir, et la liberté de pouvoir agir, accepter ou
refuser en fonction de son jugement. Cette liberté doit s'exercer dans le respect des lois et des usages
communs. L'autonomie d'une personne reléve ainsi a la fois de la capacité et de la liberté. » (20)

Toutes les patientes n’ont donc pas un niveau d’autonomie suffisant pour participer a la prise de
décision.

Selon le Larousse la liberté se définie comme la possibilité d’agir selon ses propres choix, sans avoir a
en référer a une autorité quelconque ou encore a la situation de quelqu’un qui se détermine en dehors
de toute pression extérieure ou de tout préjugé.

Les notions de choix et de liberté sont donc centrales dans la détermination de I'autonomie d’un
individu. Le défaut de participation a la décision thérapeutique, lorsqu’il est vécu comme une
absence de choix, peut donc amener les patientes a vivre leur traitement comme une privation de
liberté, comme une contrainte. La non-observance peut étre une fagon d’exprimer cette liberté a
distance du regard et de la pression médicale.
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5. Représentations, croyances et confusion...

L’hormonothérapie a une connotation négative du fait de I'analogie faite par les patientes avec une
hormone. La controverse autour des traitements hormonaux substitutifs de la ménopause ainsi que
la médiatisation des mésusages des hormones (dopage, par exemple) participent a une suspicion
envers les traitements hormonaux.(15)

Le traitement par hormonothérapie n’est pas un traitement curatif de la maladie cancéreuse mais
plutét un traitement du risque de récidive. Il existe une véritable difficulté des malades et de certains
praticiens a bien comprendre les avantages thérapeutiques de I’hormonothérapie: «il y a une
confusion fréquente entre la diminution du risque relatif de récidive, qui peut étre considérable, et
celle d’un risque absolue qui, lui, dépend fortement du stade de la maladie et des caractéristiques
biologiques de la tumeur. Le risque de récidive est en outre, souvent confondu avec celui de mourir du
cancer. »(16)

La prise du traitement peut alors avoir un réle conjuratoire (15). Le fait d’avoir un traitement rassure
et permet de se raccrocher a quelque chose, de se sentir protégé. Cette dimension symbolique de la
prise médicamenteuse est d’autant plus forte que, dans les représentations sociales, le cancer est
associé a un fléau et une maladie incurable. A travers la peur du cancer et donc de la récidive, c’est
en réalité la peur de la mort qui se dessine, comme si ces deux termes étaient quelque part
indissociables et ...tabou !

Dans son livre « On peut se dire au revoir plusieurs fois » David Servan —Schreiber (21) propose
d’aborder ce tabou « Toute mon expérience, dit-il, m’amene a penser que, pour affronter au mieux la
maladie, il est indispensable de se poser la question de la mort. ». « Mais en méme temps, le simple
fait d’en parler peut provoquer chez le patient I'impression, souvent fausse, que sa fin est imminente,
ce qui peut étre source d’une énorme angoisse.» L'idée, selon lui, est de donner I'occasion,
« "autorisation » aux patients d’en parler sans qu’il soit « utile de revenir sans cesse sur le sujet, ce
qui serait aussi pénible que de recevoir I'extréme-onction tous les jours. ».

Comment parler de la mort ? Edgar Morin, sociologue et philosophe, auteur de « I’lhomme et Ia
mort » (22)montre que la mort est ce qui identifie ’'homme a I'animal et ce qui I'en différe aussi.
« Comme tout étre vivant, écrit-il, ’homme subit la mort. A la différence de tout étre vivant, il nie la
mort dans ses croyances en un au-dela. »

L’homme et la mort, le sujet n’est pas facile car il touche pour beaucoup au domaine de la foi, mais
aussi a d’'innombrables tabous immémoriaux. Aucun humain n’aime en effet imaginer I'idée de la
mort et en particulier celle de sa propre disparition. « Contre la mélancolie et le découragement de la
mort, il n’y a pas de réponse, explique le sociologue philosophe, mais il y a une riposte : nous devons
assumer notre condition avec I'angoisse et I'incertitude qui en découlent. »(23)

"L’expérience de la naissance est la premiere expérience de I'émergence de la mort", déclarait
Francoise Dolto dans Parler de la mort (24).

Dans son article « Peur de la mort, peur de mourir ? » Isabelle Taubes (25) déclare que la peur de la
mort est une étape normale du développement de I'enfant. Vers 7 ans (I’dge de raison) I'idée de
mort devient trés active.

Le philosophe Vladimir Jankélévitch écrit dans La Mort (26) nul ne s’y habitue : "Chaque mort étonne
ou scandalise, comme si elle était la premiére."

Pourquoi meurt-on ? Que se passe-t-il apres ? « Il est inutile d’'y songer, déclare Epicure. Tant que
nous sommes |3, elle n'est pas ; quand elle est la, nous ne sommes plus." De la mort dans sa
concrétude, on ne sait rien. Nous n’avons que des fantasmes, c’est-a-dire un savoir inventé pour se

49



rassurer, insiste Francgoise Dolto. Les religions — fantasmes collectifs, selon Freud — nous font espérer
un au-dela, une survie de "I'ame" : expliquer que Dieu rappelle tres tot a lui ceux qu’il aime est une
facon de mieux supporter ce scandale absolu qu’est la mort d’'un enfant.

Vouloir rester en vie, pour ceux qui ont besoin de nous, est une autre préoccupation tres courante
dit encore Isabelle Taubes (25). Est-ce vraiment de la mort en elle-méme dont nous devons parler ?
Ou plus exactement de I'angoisse qu’elle suscite, de ce que chacun de nous a peur de laisser? La
place de I’éducateur sur ce sujet n’est-elle pas tout simplement d’accueillir la parole de I'autre avec
toute I'empathie, la bienveillance et la douceur possible ? D’aider le patient a trouver les moyens de
lutter contre cette angoisse. Pouvoir parler de mort comme de la sexualité, sans nécessairement
chercher a donner de réponse mais tout simplement pour ne pas nier, ce qui fait des notre premier
jour, partie de notre vie, et apprendre a mieux gérer cette angoisse.

Accueillir les peurs de I'autre, ses interrogations, lui donner « I'autorisation », I'espace et le temps
d’en parler dans un climat de confiance, de sécurité. Parler de ses peurs, les nommer n’est-ce pas
déja les affronter ?

Par ailleurs il est indispensable de permettre aux patientes de dissocier le risque de récidive du risque
de mourir. Il sera bien évidemment plus aisé de traiter une récidive locale qu’une récidive
métastatique, c’est pourquoi le diagnostic précoce de la récidive permettra de la traiter au mieux et
I’'hormonothérapie conservera un réle central dans le traitement de ces récidives.

6. Réticences vis-a-vis des médicaments

Cette suspicion spécifique vis-a-vis de I'hormonothérapie s’accompagne d’une réticence plus large
aux médicaments. La forte consommation de médicaments en France, volontiers qualifiée de
«surconsommation» (les Francais consomment deux fois a trois fois plus de médicaments que les
autres Européens), coexiste avec une « sous-consommation », dans la mesure ou la réticence devant
les médicaments peut conduire les patients a refuser les traitements qui leur sont proposés, attitude
que les professionnels de la santé jugent problématique en ce qu’elle entraine une faible observance
des prescriptions.(27)

Sylvie Faizang explique cette réticence, au-dela méme du probleme de I'observance, par un refus,
une résistance aux médicaments permettant ainsi au patient d’exercer son autonomie.

Par ailleurs, s’appuyant sur les résultats d’une étude qualitative, réalisée dans le sud de la France sur
un période de cing ans, elle démontre I'influence des origines culturelles religieuses sur le rapport
des patients aux médicaments et aux ordonnances. Pour de nombreux patients musulmans par
exemple si le médicament a des effets désagréables ou indésirables, c’est qu’il a une efficacité. Le
bon médicament, « c’est celui qui fait quelque chose ».

Alors que pour d’autres la nature méme des médicaments en tant que produits « chimiques »
susceptibles d’altérer I'état du corps du malade et d’en perturber le bon fonctionnement constitue
une cause de refus. Cette attitude donnant parfois lieu a une position de principe vis-a-vis de
I’ensemble des classes pharmacologiques de la médecine allopathique, entrainant le choix de
contrebalancer le refus des substances incriminées par un recours préférentiel a ’'homéopathie ou a
la phytothérapie, ou encore a d’autres médecines jugées moins destructives.
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Les effets engendrés par des traitements spécifiques (désagréments ou des inconvénients qu’ils
entrainent), étant parfois ressentis par les malades plus négativement encore que le mal gu’ils sont
destinés a combattre (baisse de la libido, douleurs articulaires parfois invalidantes etc...).

Le patient peut également interrompre le traitement parce qu’il le juge inefficace. C'est le cas chez
les patientes traitées par hormonothérapie dans la mesure ou elles ne peuvent pas réellement
ressentir I'efficacité d’un traitement destiné a traité un risque. Les maladies chroniques sont
réputées étre particulierement concernées par l'arrét des traitements, celui-ci se manifestant
davantage en présence de pathologies asymptomatiques, c’est-a-dire sans symptomes visibles ce qui
est également le cas dans le cadre de I’hormonothérapie.

7. Du role de la peur dans I'observance des traitements

L’analyse des entretiens a montré que la peur est un probléme récurrent chez ces patientes.

La peur se définie par :

1-un sentiment d’angoisse éprouvé en présence ou a la pensée d’un danger, réel ou supposé, d’une
menace.

2-une appréhension, crainte devant un danger, qui pousse a fuir ou a éviter cette situation. Crainte
gue quelque chose, considéré comme dangereux, pénible ou regrettable se produise. (Larousse)

La peur est une réaction universelle qui existe chez tous les étres humains vivants en réaction a une
menace ou un danger. La peur sert a se protéger et a augmenter ses chances de survie. Dans toutes
les espéces, la réaction de peur existe pour que trés vite I'animal réagisse face au danger, soit par la
fuite, soit par I'immobilisation, soit par le combat. Un sujet qui n’aurait jamais peur se mettrait
régulierement en danger. (28)

Ainsi le caractere asymptomatique de la maladie peut conduire certaines patientes avec le temps, a
oublier le risque de récidive et les amener a suspendre leur traitement.

Du fait de lintensité de la peur ressentie lors de la confrontation au danger (ici la maladie
cancéreuse), les sujets ont souvent tendance a fuir ou a éviter I'objet phobogéne. Ainsi les patients
ont souvent des conduites contraphobiques (de réassurance) voire d’évitement, qui leur permettent
de lutter de fagon plus ou moins efficace contre cette anxiété anticipatoire.

La prise du traitement peut participer, de maniere plus ou moins consciente selon les individus, a
étayer la peur de la récidive puisqu’elle rappelle de maniére quotidienne que cette récidive est
possible, attendu que I'on cherche a en diminuer le risque. L'inobservance pourrait alors étre vue
comme une stratégie d’évitement.

Dans certains cas c’est le traitement lui-méme qui est vécu comme une source d’angoisse dans la
mesure ol les patientes font I'amalgame entre celui-ci et des hormones et que celles-ci sont
redoutées. Parfois méme le traitement est percu comme un produit potentiellement toxique,
dangereux pour I'organisme. Les seuls effets ressentis par les patientes étant les effets indésirables.
Plus grave, dans le cas du Tamoxiféne le traitement peut étre vécu comme un facteur favorisant le
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danger redouté (risque de cancer I'utérus).(15)

A contrario, chez certaines femmes, la peur de la récidive ameéne a appréhender I'arrét du traitement
et les conduits a une observance quasi obsessionnelle de I’hormonothérapie.

En revanche, lorsque la peur de la récidive devient aussi forte que la peur du traitement, les
patientes se trouvent alors enfermées dans leur ambivalence. Ambivalence quelles ne parviendront a
résoudre qu’en modifiant leur perception du risque (danger) et/ou, leurs représentations du
traitement.

8. Redonner du sens a sa vie

Comme nous l'avons vu en introduction, la « rupture biographique » engendrée par la maladie
marque aussi la remise en cause du sens méme de |'existence de I'individu. Or Sylvia Bonino nous
rappelle que « Trouver un sens a son existence est une exigence fondamentale présente chez chaque
étre humain ». « Dans la maladie chronique, qui ne laisse aucune place a un espoir de guérison plus
rien ne semble avoir de sens ». (29) Trouver un sens signifiant « trouver des raisons capables de faire
de notre vie un événement qui mérite d’étre vécu », et poursuivre des objectifs importants et
motivants du point de vue émotionnel. Cette étape de reconstruction s’apparente a ce qu’on appelle
la résilience. Faisant suite a une premiére étape consistant a parer au plus pressé en se défendant
efficacement contre la source de stress (coping) elle s’inscrit dans une perspective a long terme :
assumer les faits, leur donner un sens et les intégrer dans son histoire. Passer du « pourquoi » au
« pour quoi »(30) sans se « blinder », ni nier I'importance des événements mais en surmontant
activement I'épreuve.(31) B. Cyrulnik définie ainsi la résilience comme « [l‘art de naviguer dans les
torrents ». Si I'espoir de guérison reste malgré tout présent chez beaucoup de patientes, y compris
aprés une récidive («j'espere que cette fois ¢a va marcher ») l'incertitude par rapport a cette
guérison et donc au risque de récidive empéchent les femmes de se projeter librement dans I'avenir.
Les liens familiaux et sociaux, les valeurs auxquelles croit I'individu jouent un réle fondamental dans
la capacité a redonner un sens a son existence. La compréhension par I’entourage de ce que vivent
les patientes et le soutien apporté sont donc indispensables et participent a redonner du sens. A
I'issu des traitements hospitaliers, beaucoup de patientes souhaiteraient pouvoir rapidement
reprendre une vie « comme avant », « tourner la page ». La découverte plus ou moins progressive
des effets indésirables de I'hormonothérapie vient freiner cet élan, donnant parfois le sentiment a
certaines femmes qu’elles ne peuvent « plus rien faire » tant les troubles sont invalidants. La
perspective de suivre le traitement pendant cing ans devient deés lors insupportable. L'entourage
peut ne pas comprendre cette situation, dans la mesure olu I’"hormonothérapie n’est pas pergue, a
I'inverse de la chimiothérapie, comme un traitement « lourd ».

« Etre malade s’est vivre des pertes multiples ». En fonction du statut ménopausique de la femme
trois schémas vont se dessiner. Pour les femmes les plus jeunes, et donc non ménopausées, la
chimiothérapie induit une ménopause précoce et transitoire. L’hormonothérapie retardent la
possibilité d’une grossesse et peut aller jusqu’a générer la peur que cette ménopause devienne
irréversible et remette définitivement en cause le projet de maternité.

Pour les femmes en péri- ménopause les traitements vont accélérer le processus. Elles vont donc
vivre de maniére brutale et profonde, ce phénoméne normalement progressif, mettant ainsi un
terme a la possibilité d’avoir un enfant et leur donnant un sentiment de vieillissement prématuré.

Enfin pour les femmes déja ménopausées, I'expérience de I’hormonothérapie les plonge dans une
ménopause plus profonde accentuant les signes déja ressentis. Chez les femmes qui avaient tres bien
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vécu cet évenement, la confrontation brutale a ces symptomes est alors vécue comme le reflet de la
toxicité du traitement.

S. Bonino (29) parle de la ménopause comme d’une période de transition durant laquelle trouver un
sens a sa vie peut devenir extrémement critique. Dans son livre « sexe, croyance et ménopause »
Daniel Delanoé (32) explique que la ménopause est vécue différemment selon les cultures et les
sociétés et que lorsqu’une femme est soutenue et qu’elle n’est pas considérée comme inutile, elle vit
évidemment mieux sa ménopause.

« Le réle bienveillant de I'entourage est indispensable au soutien du malade. Il conditionne le
sentiment de sécurité et de stabilité affective sur lesquelles le malade peut prendre appui et puiser de
la force. L’amour et la présence des proches témoignent d’une réalité forte et stable qui survit a la
maladie. Ils représentent pour le malade quelque chose de lui qui est essentiel, resté intact,
inaltérable, une source vitale. Plus la maladie est grave et plus le malade a besoin du regard des
autres pour se sentir exister, reconnu, désiré.».

Pour retrouver un sens a leur existence ces femmes doivent donc composer avec I'acceptation de la
maladie cancéreuse et I'incertitude de la guérison d’une part, avec celle de ’hormonothérapie et de
la confrontation, souvent brutale, a la ménopause d’autre part et enfin avec une atteinte de leur
image corporelle, de leur féminité (perte des cheveux, séquelles de la chirurgie du sein, perte ou
prise de poids baisse de la libido...).

« En donnant un sens a nos action et a notre existence, nous pouvons retrouver un sentiment de
cohérence grdce auquel ce qui se passe apparait comme compréhensible et gérable tout en
représentant un défi digne de notre implication ».(29) S. Bonino

L’objectif d’une action éducative pourrait donc étre de permettre a ces patientes de donner du sens
a la prise de leur traitement, afin que celui-ci soit vécu comme un moyen d’étre impliquée dans la
diminution du risque de récidive et non comme une contrainte ou un risque additionnel et donc
permettre de redonner de la cohérence a l'intervention de I'hormonothérapie dans la prise en
charge de la maladie mais aussi d’accompagner les femmes dans cette étape majeure, qu’est la
ménopause. Elle devrait permettre en outre de développer la capacité de ces patientes a
communiquer avec leur entourage sur leur vécu de la maladie et des traitements et leur donner les
moyens d’en comprendre et d’en expliquer les enjeux.

9. Apport de I’éducation thérapeutique

Comme nous le voyons I'observance des traitements d’hormonothérapie dans le cadre du traitement
des cancers du sein est un sujet complexe qui ne se réduit pas au simple fait de prendre
qguotidiennement un comprimé pendant cing ans. Elle se situe a la croisée de différents enjeux pour
la patiente. Or chaque patiente est unique et aborde différemment ces enjeux.

Toute démarche d’éducation se doit, selon moi, de partir a la découverte des représentations et
conceptions que le patient a de sa situation, de sa maladie et de son traitement, mais également des
émotions, des bouleversements et des interrogations qu’ils suscitent. Eduquer c’est d’abord partir a
la rencontre, a la découverte de l'autre. Cette étape constitue le fondement de la démarche
éducative et est basée sur une approche empathique de la relation.

Selon Carl Rogers, « I'empathie ou la compréhension empathique consiste en la perception correcte
du cadre de référence d’autrui avec les impressions subjectives et les valeurs personnelles qui s’y
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rattachent. Percevoir de maniere empathique, c’est percevoir le monde subjectif d’autrui comme si
on était cette personne — sans toutefois jamais perdre de vue qu’il s’agit d’une situation analogue,
comme si. La capacité empathique implique donc que, par exemple, on éprouve la peine ou le plaisir
d’autrui comme il I'éprouve, et qu’on en percoive la cause comme il la percoit, sans jamais oublier
gu’il s’agit des expériences et des perceptions de I'autre. Si cette derniere condition est absente, ou
cesse de jouer, il ne s’agit pas plus d’empathie mais d’identification. (33)» Le risque est alors grand
de tomber dans la compassion qui suppose de « souffrir avec I'autre » et de vouloir trouver des
solutions a sa place.

Cette volonté de comprendre le patient atteint de maladie chronique, ou de longue durée, s’appuie
sur l'idée que ce patient a besoin d’étre formé pour acquérir des savoirs, des compétences pour
mieux gérer sa maladie. Ce besoin s’adosse néanmoins a un socle de connaissances, de compétences
(savoir profane) et a une capacité plus ou moins grande de résilience, propres a chaque patient et
dont I’éducateur devra tenir compte dans son enseignement. « L’éducation thérapeutique du patient
doit permettre aux patients d’acquérir et de conserver les compétences les aidant a vivre de
maniere optimale avec leur maladie » (OMS 1998)

Il s’agit a la fois de compétences psychosociales définies par I'OMS en 1993 mais aussi de
compétences que I'HAS et INPES dans leurs recommandations 2007 différencient en deux
catégories : les compétences d’auto-soins et les compétences d’adaptation a la maladie. Jean
Francois d’lvernois et Rémi Gagnaire et les membres du groupe de travail de I'IPCEM se sont livrés a
la définition de nouvelles compétences plus caractéristiques de situations de vie frégquentes et
permettant de définir des programmes d’éducation thérapeutique plus proche de la réalité des
patients.(34)

Définir les besoins éducatifs du patient est donc une étape clé de la démarche éducative qui doit
prendre en compte les différentes dimensions de la personne :

Perceptive : que percoit-elle ? Que ressent-elle ?
Cognitive : que sait-elle ? Que fait-elle ?
Infracognitive : Quels sont ses raisonnements, ses non-dits ?

Psycho-affective : Qui est-elle ? Comment vit —elle la maladie ?

Métacognitive : Quelles sont ses valeurs, ses représentations ? Quel est son regard sur le monde ?

Quel est son projet de vie ?(33)

L’éducation du patient représente I'expression d’un changement des conceptions de santé de celui-ci
ce qui implique une déconstruction d’une partie de son savoir. « Apprendre c’est déconstruire-
construire simultanément ». Pour apprendre l'individu doit sortir de ses reperes, de ses habitudes.
« L'acte d’apprendre dans la mesure ou il est perturbant et ol il demande des efforts, ne peut se
réaliser sans que le patient y trouve des plus. (...) Les joies, les désirs et la curiosité favorisent
I'apprentissage ».(33) Mais changer fait aussi peur au patient qui entre naturellement en résistance.
Brehm S.S. et Brehm J. W. (1981) décrive la résistance au changement comme un mécanisme de
réactance psychologique. Il s’agit une réaction de l'individu, face a un évéenement qui menace ou
réduit sa liberté, visant a restaurer son sentiment de liberté. Ainsi plus les médecins encouragent les
patientes a suivre leur traitement sans tenir compte de leur résistance (expression des difficultés a
supporter le traitement par exemple) plus ils vont renforcer cette résistance et encourager la non-
observance. Les entretiens ont mis en évidence le sentiment des patientes d’étre privées de choix et
parallelement de ne pas étre entendues par les médecins. L'entretien motivationnel permet au

54



soignant éducateur d’utiliser cette résistance pour mieux explorer les conceptions du patient, de
« rouler avec » elle.

L’éducation thérapeutique est différente d’une information ou d’un conseil donné au patient : elle
propose un apprentissage qui s’adresse au patient lui-méme ou a un aidant, personne de son
entourage éduquée a sa place si nécessaire.(35) Cet apprentissage vise a lui donné plus d’autonomie
au quotidien. Il s’agit d’'un partenariat. « C’'est surtout en apprenant du malade ce qui fait son histoire
et sa singularité que I’éducateur peut I'aider a définir de nouvelles normes de vie, en évitant I'écueil
du paternalisme sans pour autant tomber dans l'illusion d’'une autonomie laissée a un patient qui n’y
est pas forcément préparé. »(36)

La « roue de I'ETP » schématise I'engrenage relationnel entre le patient et I'éducateur, le travail en
collaboration ou partenariat, basé sur I'’échange entre « savoirs experts » et « savoirs profanes ».

De la rencontre émerge la définition de besoins, parfois clairement exprimés ou, a d’autres
moments, plus flous et que I'’éducateur et le patient s’accorderont a « débrouiller ». La motivation du
patient participe a la définition d’objectifs d’apprentissage négociés avec I'éducateur. Celui-ci
chemine au c6té du patient et participe a son « empowerment » par I'enseignement de nouvelles
connaissances, de nouvelles compétences ou par I'entretien de I'estime de soi et de la confiance en
Soi.

Le parcours de 'ETP

Se rencontrer
Partager

Définir les
besoins
éducatifs

| Evaluer acquis
et processus

sur |'état
des lieux |
D obj.
méthodes et d’apprentissage
contenus et critéres
adaptés d'anovln(o

Définir

La phase d’évaluation est une phase importante de la démarche éducative. « Les travaux publiés sur
I’évaluation de I’éducation thérapeutique témoignent ainsi d’une multiplicité de paradigmes,
d’approches méthodologiques et d’objet d’évaluation. Cette hétérogénéité signale la complexité
d’apprécier la contribution et la spécificité de I'éducation dans une approche thérapeutique et de
soin du patient. » (34) L’évaluation doit témoigner des acquisitions pédagogiques, pas seulement des
acquisitions de connaissances mais aussi de capacités comme le raisonnement, la prise de décision,
les habiletés techniques et les attitudes. Ainsi Rémi GAGNAIRE et ses collaborateurs propose dans
I'article intitulé « approche conceptuelle d’un dispositif d’évaluation pédagogique du patient » un
dispositif d’évaluation plurimodale et respectant plusieurs principes éthiques :

55



-L’évaluation doit étre expliquée au patient qui doit pouvoir proposer de nouveaux criteres
d’évaluation.

Le patient doit étre rassuré s’il établit trop rapidement un lien entre les résultats pouvant étre jugés
insuffisants et sa situation de santé.

-Le point de vue du patient et celui de I"’éducateur doivent étre confronté et les décisions prises
ensemble.

La démarche éducative est une démarche qui doit s’inscrire dans le temps. Le temps nécessaire au
patient pour apprendre, pour accepter les changements, pour se tromper et recommencer,
apprendre encore. L”éducation s’inscrit dans un large processus contribuant a rendre la personne
plus libre, plus autonome. Le programme proposé ici n’est donc qu’une étape de ce processus.
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lll. INTERVENTION- ACTION

1. Calendrier du projet

L'étape de I'analyse des entretiens fut la plus longue, la plus difficile et la plus rigoureuse de ce
projet. Je souhaitais avidement partager ce travail avec mes colléegues. Pour ce faire plusieurs
rencontres ont été programmeées.

14 mai 2012 : présentation de la synthése de mes entretiens au groupe recherche du service. Ce
groupe est constitué de ma cadre, sociologue et chef de projet; d'un médecin de santé publique,
d’une interne en oncologie, l'interne du service, d’un statisticien, de la responsable de la
communication scientifique, 1 sociologue, 1 chargée de projet et 1 assistante de projet

15 mai : présentation a I’équipe d’éducation thérapeutique qui se compose : d’une cadre chargée de
I’organisation et de la mise en routine des programmes d’ETP a I'ICLN ; d’une autre cadre et de deux
infirmiere, formées a I'ETP, chargées de I'animation des séances éducatives.

J'ai été plutot satisfaite de voir que le sujet intéressait mon auditoire, dans les deux cas I'analyse fut
accueillie chaleureusement. Peut-étre aussi de par le fait que la quasi-totalité des personnes
présentes étaient des femmes et aussi du fait que les problémes soulevés par cette analyse faisaient
écho a ce qui avait pu étre observé dans d’autres projets sur I'observance (chimiothérapie orale).

29 mai : Lors d’une réunion hebdomadaire de I’équipe d’ETP nous avons programmé les dates des
séances éducatives. Faute de temps a I'approche des congés d’été, seulement 3 séances collectives
furent programmées les 21, 28 juin et 3 juillet. Pour que ces séances puissent avoir lieu il était
fondamental que des patientes acceptent d’y participer. Nous disposions donc de 3 semaines pour
proposer le programme a des patientes. C'est Joelle, 'une des deux infirmieres de I'équipe qui
accepta cette responsabilité. Afin de I'aider dans sa démarche, j'ai préparé une lettre d’information a
destination des patientes. (Annexe 2)

ler juin : Aprés une présentation rapide a mon chef de service, nous nous sommes rendus ensemble
chez I'un de deux médecins oncologues sénologues ayant participé aux entretiens (l'autre ayant
quitté I'établissement). De cette discussion est ressortie trés fortement Iidée qu’il fallait
impérativement distinguer les patientes traitées en adjuvant des patientes métastatiques et ne pas
les mélanger un sein d’'un méme groupe éducatif. Le programme a donc été proposé exclusivement a
des patientes traitées en adjuvant.

18 juin : Joelle me faisait parvenir la liste définitive des participantes :

-8 personnes avaient acceptées de participer sur les 23 rencontrées.

-Les participantes étaient dgées de 25 a 63 ans.

-3 patientes étaient traitées par Tamoxifene, 5 par anti-aromatases.

-Toutes étaient traitées en adjuvant

-2 patientes étaient d’origine roumaine

-La plus jeune des patientes était atteinte d’un léger retard mental et bénéficiait d’'une aide de Ila
commission technique d’orientation et de reclassement professionnel (COTOREP)
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2. Le programme

Depuis 2005 I'ICLN élabore et propose a ses patients des programmes d’éducation thérapeutique
(Faire face a la fatigue, faire face a la douleur, accompagnement de la chimiothérapie orale...). Ces
programmes sont des programmes constitués de séances collectives. Cela correspond a une volonté
institutionnelle. C’'est donc dans cette logique que je me suis inscrite pour construire ce projet.
Cependant lors de ma formation j’ai acquis la certitude que I’éducation du patient doit se faire sur un
mode a la fois collectif et individuel. Tout ne pouvant s’exprimer en groupe, il est important de
permettre au patient de livrer ses difficultés, ses questions, ses inquiétudes dans un espace plus
intime et de le laissé travailler individuellement sur ses propres problématiques.
Les séances collectives ont en revanche le mérite de permettre aux patientes de confronter leurs
expériences, leurs vécus. C'est un espace de rencontre avec des personnes vivant une réalité, une
problématique similaire et qui sort les malades de I'isolement dans lequel ils se sentent bien souvent
enfermés. Ces séances collectives favorisent une émulation dynamisante pour le groupe, pour peu
que celle-ci soit bien gérer par I'’éducateur. Par ailleurs, en tant que formation pour adulte, elle
permet un enseignement plus riche puisque basé sur I'échange, et sur le vécu des participants.

Le programme se découpe en 4 temps collectifs visant chacun a développer des compétences
permettant de répondre aux problemes identifiés.

1°"® séance :

-comprendre le réle des hormones dans le développement de la maladie
-Intégrer le risque de récidive

-Comprendre le mode d’action du traitement sur la prévention des récidives
-Analyser les informations regues sur sa maladie

2°™ séance :

-Exprimer ses difficultés avec le traitement
-Connaitre les signes de la ménopause

-Attribuer les justes effets secondaires au traitement
-Connaitre les moyens de les prévenir et de les traiter

3°™ séance :

-Communiquer avec ses proches sur son vécu de la maladie et du traitement
-Exprimer ses besoins, ses attentes

-Connaitre les ressources du systeme de soin et savoir les utiliser

-savoir prendre la décision de savoir suivre ou non son traitement

4°™ séance :

-Identifier ses peurs/ émotions

-Exprimer ses représentations de I’évolution de la maladie
-Distinguer la peur ressentie et le risque objectif

-Lister les stratégies et ressources possibles de gestion de la peur

Ces séances seront complétées par des séances individuelles en fonction des besoins spécifiques de
chaque participante.
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1°"® séance

La premiére séance est une séance un peu particuliere puisqu’elle constitue un temps de rencontre.
Les enjeux pour I"éducateur sont forts : il doit créer un contexte sécurisant, de confiance, facilitant
les échanges et favorisant la dynamique de groupe. Il est primordial d’énoncer en début de séances
les regles de fonctionnement du groupe :

Regle de confidentialité : ce qui se dit dans le groupe reste dans le groupe.

Regles de respect et de non jugement : chacun respect la parole, le vécu de l'autre.

Il n’y a pas de bonne ou mauvaise réponse, de bonne ou mauvaise solution, chacun est libre de dire
ce gu’il pense. On est la pour en débattre, pour s’enrichir les uns des autres mais avec bienveillance.
On ne se coupe pas la parole.

Respect des horaires : je m’engageais a respecter le timing défini préalablement, d’autant que
certaines patientes avaient un rendez-vous en radiothérapie apres la séance. Jattendais de la part
des patientes un minimum de ponctualité.

Pour ce premier temps éducatif j’ai choisi d’utiliser la technique des anguilles.

Celle-ci me paraissait parfaitement adaptée. : Elle permet en effet d’explorer les connaissances et
conceptions (représentations) des patientes sur leur traitement, de faire émerger les interrogations
des patientes et d’identifier des besoins éducatifs. Enfin cette séance est I'opportunité d’introduire
un socle de connaissances indispensables a la suite du programme en réponse aux interrogations et
réflexions des participantes. Elle permet en outre aux participantes de confronter leurs savoirs et de
vérifier la fiabilité de leurs connaissances.
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Cette séance, en pratique...

Objectifs pour I'animateur Preparation 0 min 30 min
. Rechercher les conceptions et les con-|| - Préparation du matériel et de Fanimation 15 min 15 mnim

HEIEE'E_IHES des FI.EI:I'IHJIPEI.I'II.E'S ., - Préparation de la salle 15 min 30 mrim
. Favaoriser le questionnement et repera-

rier les intermogations .

- emmssme Déroulement 2h10 0

. Favoriser la comprehension de la place

du traiternent dams la prise en charge || - Accueil du groups ® 10 rin * 10 mnim

de la maladie o i - Présentation de I'atelier 10 min 20 min
. Favaoriser la comprehension du role des

hormones dans le développement de || - Tour de table rapide 15 min 35 mim

la maladia - Remplissage du questionnaire d'évaluation initiale 15 min A0 mim
. F i | shension du  mod

SvonsEr 13 somprEnension ou =I| -Animation Technigue des anguities 40 min 1h30

d'action du traitement dans la préven-

tion des recidives -Remise et lecture commentée du support dinformation 30 min Z2hi00
. Reperer les thématigues 3 approfondir

lors des séances suivantes en s'ap- - Raccompagnement des participants 10 min 2h10
puyant sur les guestions du groupe .
Synthese 1h 1h
Objectifs pour les participantes - Rangement de la salle 10 min 10 min
+  comprendre le nile des hormones dans| | - Synthése des informations recueillies lors de la séance 30 min 40 min
le developpement de la maladie - Evaluation de la seance 20 min 1h

® Inteégrer le risgue de recidive

* Pour cette |nrem:unl:re, les participants seront convies 10 min avant le

debut effectif de la séance.

- Comprendre le mode d'action du traite-
ment sur la prévention des récidives

- Analyser les informations regues sur sa
maladie
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TEChan'HE des anguﬂ!es - FICHE ANIMATION

Préesentation de I'animation

C'est une technigue dexpression
permetiant d'expliguer un phéno-
meéne complexe en recherchant
les connaissances =t les concep-
tions des apprenants, =t en stimu-
lant leur gquestionnement.

Objectifs de I"'animation
-Favoriser l'expression  indivi-
duslle =i les interaciions enire les
participants.

-Inviter les participants 3 argu-
menter leurs savoirs et confronter
les arguments contradictoires

-Faire emerger les questionne-
ments

-Proposer un support d'informa-
tion
-Discuter le suppart

Commentaires
- Cetle animation favonse la dy-
mamigue de groups.
- La grille de synthése sera com-
pletée de maniere a étre lisible
par les participants

Deroulement de 'animation

FPassation

1- ¥ Pour présenter cette animation, 'éducateur s'appuyera sur la grille d animation
p.T

& Vous allez 3 présent vous divizer en 2 groupes.* Puiz dans chague sous groupe,
vous allez échanger enfre vous pour répondre & la gquestion suivanie € que Savons
nous sur Phormonothérapie? ». Vous vous sccorderez pour designer une per-
sonne qui sera charger, danz un 2éme femps, de restituwer les savoirs du groups.
Nous les refranscnrons alors dans cetfe gnile.

Pour répondre vous vous aiderez des sous-themes proposes dans la grille. Ce n'est
pas limifatif. N ezt important gque vous argumentiez vos réponszes en expliguant no-
tamment comment vous avez recueill voz connaizzances (Expérience personnefle,
medecin, Internet, notice_. ). Pour chague sous thémes vous noterez également ez

guestons gue VOoUS Vous posez.

2- ¥ 2 lissu du travail en sous-groupes lanimateur rassemble les participantes en
plenigra. |l recueille et confronte les connaissances de chaque sous-groupe.

Il note dans la colonne de droite 'ensemble des intermrogations exprimées par les sous
-groups

3- ¥ | "animateur propose ensuite le support d’information sur Fhormoncthérapie. Le
support est lu et commente avec le groupe. || permet de valider ou non les connais-
sances du groupe et commence a repondre aux questions posees. La grille d'analyse
sera utilisée par I'animateur pour préparer les séances suivantes.

1h

10 min

20 min

30 min

V.




Technique des anguilles -criLe panacyse

1 Consigne ‘-.-’f:liu:'.i une grille vous permetiant de classer les connaissances et les guestions sxpriméess par les parficipantes lors de la
SEANCe.
Ce gue nous savons... Les questions que nous nous posons...

ances et conceptions

O e
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HERCEPTINE Récepteurs HER2

II faut avoir des récepteurs pour avoir le
traitement

'y a des tumeurs différentes selon les
personnes

TAMOXIFENE avant la ménopause
FEMARA aprés la ménopause

Le traitement sert a annuler les cellules

féminines
Eviter les récidives mais pas de la méme facon
en fonction de I'age, de la ménopause

L’'hormonothérapie de suffit pas a elle seule a
empécher la récidive (chirurgie,
chimiothérapie et/ou radiothérapie)

Bloque les
hormones

oestrogenes Bloque certaines

Bouffées de chaleur, douleurs musculaires et
articulaires Picotements dans les mains
Pilosité  Fatigue  sommeil  somnolence
Probleme sexuel: manque de libido moins
d’envie. Bien pire au début

C’est pas tout le monde pareil
Il n’y a pas les mémes suivis :
Médecin généraliste
Radiothérapeute, Oncologue
Gynécologue

1 grossesse est possible

La chimiothérapie asseche les muqueuses
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Quand et détecte les

récepteurs ?

comment on

Tous les cancers du sein sont-ils hormonaux ?

(Estrogénes ?

Quel est le réle du Tamoxiféne par rapport au
Fémara ?

Que faire si on a pas pris le traitement ?

Pourquoi ne peut-on pas avoir le traitement
pour 3 mois (délivrance)

Est-il possible d’arréter le traitement et pour
quelle(s) raison(s) ?

Pourquoi 5 ans et pas3 ans ?

sont-elles

Les 2 dernieres années

nécessaires ?

Pourquoi n’y a t-il pas de bilans sanguins ?



La séance 2

La premiere séance abordait le réle du traitement dans la diminution du risque de récidive (Bénéfices
du traitement)

La deuxiéme séance a pour but de laisser les patientes s’exprimer sur leurs difficultés avec le
traitement. (Risques)

Une synthése de la premiére séance a été élaborée par les participantes.

Le support d’information fut complété au fur et a mesure, notamment pour permettre aux
participantes de faire la distinction entre récepteurs hormonaux et récepteurs HER2 (traitement par
Herceptine®, anticorps monoclonal anti HER2)

La cartographie utilisée ensuite a permis d’identifier les différents problémes liés a la prise du
traitement, de débattre sur ces problemes et de réfléchir a des pistes d’action pour mieux les
appréhender.

Parmi ces difficultés apparaissent la peur de la récidive, la peur de I'oubli du traitement et les
différents effets indésirables. La consigne utilisant les gommettes a permis d’isoler les problemes
spécifiques a certaines participantes. Ces points pourront étre repris en séance individuelle.

La richesse des débats n’a pas permis de visualiser le reportage sur la ménopause. Celui-ci avait pour
but de mettre en évidence les similitudes entre les signes de la ménopause et les effets indésirables
ressentis et de trouver des pistes d’action pour mieux gérer.

Néanmoins les échanges furent trés riches et il m’a semblé opportun de les privilégier a cet instant.
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Cette séance, en pratique...

Objectifs pour 'animateur

- Favoriser l'expressiom des emotions
ressenties et des difficuliés en lien avec
le traitement

- Femettre aux participantes de faire des
liens entre les ES et le signes de la me-
nNopause

- Pemetire aux participantes de faire des
liens entre les ES et I'efficacite du traite-
et

+  Pemettre didentifier des strategies de
gestion des effets secondaires.

" Présenter les ressources existantes.

Cibjectifs pour les participantes
«  Exprimer ses difficultés avec le traite-
ment

+  Connaitre les signes de la ménopause

- Aftribuer les justes =ffels secondaires
au traiternsnt

+  Connaitre les moyens de les prévenir et
de les traiter

Preparation
- Preparation du matérel et de 'animaticn

- Preparation de la salle

Déroulement
- Accueil du groupse *
- Co-elaboration de la synthése de la séance 1
- Cartographis effets secondaires
- Projection du support video

- Debat autour du support vidéo et de la production du groupe
-Remplissage du questionnaire d"evaluation

- Raccompagnement des participanis

Synthese
- Rangement de la salle
- Synthese des informaticns recueillies lors de la séance

- Evaluation de la s&amce

30 min
15 min

15 min

2h10
10 min
20min
50 min

10 min

20 min
10 min

10 min

1h
10 min
30 min
20 min

30 min
15 mim

30 mim

10 rnim
30 rrim
1h20
1h30

Th&D
2h00
2h10

1h
10 rwim
40 rnim

1h
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Car tographie - ricue anmarion

Cette technique permet de re-
cueillir les « ressentis », le vécu
des participantes et de les faire
partager au groupe. Ces expres-
sions individuelles vont structurer
une image d’ensemble du groupe
a partir d'une phrase d' appel.
L'animateur et le groupe visuali-
sent les échanges

Déroulement de I'animation
Phase d'élaboration

Objectifs de I'animation

Permettre aux éducateurs soi-
ghants de conduire la discussion
autour d'un théme en lorientant
vers un objectif, tout en assurant
limplication de tous les partici-
pants.

Commentaires

Cette animation s'appuie sur une
distribution équitable du temps de
parole.

Faites compléter les post-it a
l'aide de feutres.

W . Vous allez rédiger sur quelques post-it, la réponse & ma phrase d'appel "En prenant mon
traitement je ressens...”, ou "Ce que prendre me traitement me fait vivre c’est.... Vous allez noter
un mot ou plusieurs pour la compléter ».

9 . Je vais ramasser vos post-it et les lire. Nous les placerons sur le paperboard sans les
classer. Puis nous allons relire toutes les propositions et classer ensemble les idées forces pour
créer une cartographie ordonnée ».

9 Des gommettes vertes sont distribuées aux patientes sous anti-aromatases.
Des gommettes oranges sont distribuées aux patientes sous anti-oestrogénes. « Pour chague
post-it placé : vous sentez vous concernée ? Si oui collez une gommette sur le post-it.

9 « Nous allons maintenant exploiter notre travail. Quels titres pourrait-on donner aux diffé-
rents groupes ? Que remarquez vous? De quels titres, de quelle phrase vous sentez-vous le
plus proche ? Quelles sont les divergences et les similitudes ? ».

9 . Pouvez vous & présent répondre & cette nouvelle phrase d’appel : ce que je fait en ce mo-
ment pour faire face... ».
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Séance3
Cette séance s’est déroulée en trois temps.

Le 1°' temps fut consacré a faire un bilan de connaissances a partir de la grille remplie lors de
la séance 1. Il était important pour moi que les participantes puissent repartir en ayant les
réponses aux questions posées. L'utilisation de la grille (c’est-a-dire de la production des
patientes) était une facon de valoriser les connaissances de départ, de mettre en lumieére les
connaissances acquises et d’apporter les derniers éléments manquants.

Le deuxieme temps fut consacré a la diffusion du reportage « mieux vivre sa ménopause »
(Référence en annexe 4) et a un échange sur son contenu. Une des patientes a conclue en
disant que les regles d’hygiene de vie préconisées pour mieux vivre la ménopause (activité
physique alimentation équilibrée, activités distractives, projets...) étaient au final des regles
de bon sens qu’elles auraient d{ appliquer avant méme de tomber malade. Un peu comme
si cette maladie était I'occasion de vraiment reprendre sa vie en main de penser davantage a
SOi.

La troisieme partie fut consacrée a un travail a partir d’'une étude de cas. Tres rapidement les
patientes se sont détachées de la situation probléme proposée pour parler d’elles-mémes. Il
y eu beaucoup d’échanges et je fus ravie de constater que la plus jeune des participantes,
qui avait peu pris la parole jusqu’alors, réussi a s’exprimer librement pour expliquer les
difficultés relationnelles qu’elle rencontrait avec ses parents, trés anxieux par rapport a sa
maladie. J'ai proposé a cette jeune patiente de voir ses parents en entretien afin de faire le
point ensemble sur leurs inquiétudes et leurs questions.

Les autres femmes du groupe (certaines auraient pu étre sa mere ou sa grand-mere) dans un
méme élan de solidarité 'on entouré de bienveillance et de conseils. Ce fut un moment fort
pour moi. La relation aux proches est un point trés important. Pour ce groupe je n’ai pas
noté de probléme relationnel majeur avec le corps médical et la discussion s’est centrée sur
la communication avec les proches : leurs difficultés a comprendre, la nécessité de leur
expliquer ce qu’elles ressentent et mais aussi de poser ses limites.

Une patiente a aussi expliqué qu’elle envisageait de prendre son traitement pendant trois
ans. Ensuite elle déciderait de le poursuivre ou non en fonction de l'intensité des El. Pour
elle le risque est surtout important les trois premieres années et surtout il n’est pas question
des sacrifier sa qualité de vie.
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Cette séance, en pratique...

Objectifs pour I'animateur

Favoriser 'expression, les interactions
et les confrontations dans le groupe

Permettre la résolution de probléme de
la vie courante en décentrant le pro-
bléme du patient.

Evaluer les acquisitions du groupe du-
rant le programme

Objectifs pour les participantes

Communiguer avec ses proches sur
son vécu de la maladie et du traitement

Exprimer ses besoins, ses attentes

Connaitre les ressources du systéme
de soin et savoir les utiliser

Savoir prendre la décision de savoir
suivre ou non son traitement

Préparation
- Préparation du matériel et de I'animation

- Préparation de la salle

Déroulement
- Accueil du groupe *
- Co-élaboration de la synthése de la séance 1
- Projection du support vidéo

- Débat autour du support vidéo et de la production du groupe

-Situation probléme
-Remplissage du questionnaire d'évaluation

- Raccompagnement des participants

Synthese
- Rangement de la salle
- Synthése des informations recueillies lors de la séance

- Evaluation de |la séance

30 min
15 min

15 min

2h10

10 min *

20 min
10 min

20 min

50 min
10 min

10 min

1h
10 min
30 min

20 min

l

30 min
15 min
30 min

0
10 min
30 min
40 min

1h00

1h50
2h00
2h10

1h
10 min
40 min

1h
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Séance 3.

Situation probléeme

Le radiothérapeute a prescrit a Mme H. un traitement d’hormonothérapie qu’elle prend depuis 8
mois. Elle ressent des bouffées de chaleur de jour comme de nuit et son sommeil est perturbé. Elle
se sent fatiguée, irritable. Elle s’inquiéte parfois de ce douleurs et a peur qu’elles soient le signe d’un
redémarrage de la maladie. Mme H. a trés peur d’une récidive. Apres ses rayons, elle pensait tourner
la page progressivement mais prendre son traitement lui rappelle quotidiennement la maladie.

Mme H. a pris du poids et cela la rend malheureuse. Elle se sent moins désirable et par ailleurs elle
éprouve elle-méme moi de désir. Son mari pense qu’elle s’écoute trop et les relations dans le couple
sont de plus en plus tendues. Mme H. ne se sent pas comprise. Elle en veut a son traitement. Elle
pense qu’il est toxique et se demande s’il est véritablement efficace. Elle connait une dame qui a
rechuté malgré le traitement. Son mari lui dit d’aller voir le médecin mais elle n’a pas de rendez-vous
prévu avec son radiothérapeute avant longtemps. D’ailleurs les médecins de I'ICLN sont souvent
pressés, ils ne prennent pas le temps de vous écouter, et lorsqu’elle parle de ce qu’elle ressent, la
réponse est toujours la méme : « le bénéfice du traitement est plus important que les inconvénients,
il faut tenir bon. » Oui mais justement le bénéfice du traitement elle ne le ressent pas. Elle ne se sent
pas entendue.

Par ailleurs Mme H a lu sur Internet que I'on pouvait avoir des problemes d’ostéoporose ou encore
de phlébite. Elle se demande si elle aussi ava avoir de telles complications. Oui vraiment, elle se
demande si elle doit continuer ce traitement.

Qu’en pensez-vous ?

Que diriez-vous a Mme H. ?

Quelles explications pourriez-vous lui donner ?

Quels sont les facteurs qui déterminent I'efficacité du traitement ?

Quels conseils donneriez-vous ?
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Séance 4

Cette séance 4 n’a donc pas pu étre évaluée. Je ne propose ici qu’'une maquette de cette séance

Cette séance, en pratique...

Objectifs pour I'animateur

. Créer un climat de sécurisant, calme, rassu-
rant (atmosphére feutrée propice a la dé-
tente)

. Encourager I'expression des peurs et émo-
tions et étre en capacité de les accueillir

. Permettre aux participantes d'identifier les
facteurs déclenchant ou favorisants ces
peurs

. Encourager les participantes a identifier des
solutions possibles pour mieux gérer ces
peurs

. Présenter des stratégies de gestion de la
peurs

. Faire expérimenter au groupe un exercice
de relaxation

Objectifs pour les participantes

. Identifier ses peurs/ émotions

. Exprimer ses représentations de I'évolu-
tion de la maladie

. Distinguer la peur ressentie et le risque
objectif

. Lister le stratégies et ressources pos-
sibles de gestion de la peur

Préparation
- Préparation du matériel et de I'animation

- Préparation de la salle

Déroulement
- Accueil du groupe *
- Protolangage
- |dentifier les facteurs favorisants la peur

- Trouver des stratégies de gestion de cette peur

- Exercice de relaxation *
-Remplissage du questionnaire d'évaluation

- Raccompagnement des participants

Synthése

- Rangement de |a salle

- Synthése des informations recueillies lors de la séance

- Evaluation de la séance

30 min

15 min

15 min

2h10

10 min *

40 min
20min
20 min

20 min
10 min

10 min

1h
10 min
30 min
20 min

30 min

15 min

30 min

10 min
50 min
1h10
1h30

1h50
2h00
2h10

1h
10 min
40 min

1h

*Pour cet exercice, | éducateur pourra faire intervenir un professionnel (sophrologue par exemple)
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3. Evaluation

Compétences Pré-requis Objectifs Criteres : Les patientes sont
capables de...
1-Comprendre le role Savoir ce que sont les | Pouvoir s’expliquer le | Citer les différents modes
des cestrogenes dans le cestrogenes caractére hormono- | de production des
développement dépendant du cancer estrogenes en fonction
de la maladie des différentes phases de
la vie génitale.
Expliquer le roéle des
cestrogénes dans le
développement de |Ia
cellule cancéreuse
2-Comprendre le mode Comprendre le  role  des Connaitre les différents tCltt.atr Iest 2 classes de
. . . ) < . rartemen
d’action du traitement oestrogénes dans le | traitements d’hormonothérapie

dans la diminution du risque de
récidive

3-.Comprendre la ménopause

développement de la maladie

Connaitre les étapes de la vie
génitale de la femme

Comprendre leur mode d’action
dans la diminution du risque de
récidive

Connaitre les
ménopause.

signes de la

Connaitre les conséquences de
la privation oestrogénique

Savoir s’expliquer les signes de la

d’hormonothérapie

Expliquer leur mode d’action
en tenant compte du statut
ménopausique

Enumérer les signes de la
ménopause

Expliquer I'impact de l'arrét
de la production
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4-Analyser les informations
recues sur sa maladie et son
traitement

5-Attribuer les justes effets

secondaires au traitement

6-Prévenir et traiter les effets
secondaires.

7-Savoir prendre la décision de
suivre ou non son traitement

Connaitre
ménopause

les

signes

de

la

Ménopause

Savoir rechercher l'information
utile et spécifique

Confronter les différentes

sources d’information

Observer et évaluer les ES

ressentis

Comprendre les EIl comme un
signe d’action du traitement

.Identifier les facteurs
favorisants les ES autres que le
traitement

Connaitre les moyens de
prévenir les effets secondaires

.Comparer les bénéfices et les
co(ts liés au traitement.

.Expliquer ses motifs d’adhésion
ou de non adhésion au
traitement

.Considérer son ambivalence a
prendre le traitement

d’cestrogenes

Citer ses différentes sources
d’information

Confronter et argumenter la
validité des informations

Citer les ES ressentis

Comparer les ES ressentis et
les signes de la ménopause

Citer les facteurs favorisants
les ES

Citer les moyens préventifs
des effets indésirables

Argumenter les bénéfices et
les colits du traitement
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8-Faire valoir ses choix de santé

-Savoir faire des choix

Apprendre a la pondérer

Justifier ses propres choix et ses
priorités dans la conduite du
traitement

Exprimer les limites de son

consentement

Justifier son choix

9-Comprendre la place
du traitement
dans la prise en charge
de la maladie

Distinguer traitement curatif et
traitement préventif.

Comprendre lintérét de la

surveillance

Citer les traitements du
cancer
Expliquer le réle de chacun

des traitements

Savoir réaliser une auto-

surveillance.
Savoir alerter son médecin

Adhérer au suivi médical

Réaliser les examens
prescrits
Identifier ses peurs/émotions Identifier les causes de la peur | Exprimer les causes

de la récidive

Distinguer le risque de récidive
et le risque de mourir

rationnelles ou non de sa
peur de la récidive

Expliqguer les différentes
stratégies de prise en charge
de la récidive

Communiquer avec ses
proches sur son vécu

La patiente est capable de
s’exprimer sur son vécu de la

Choisir des « alliés »
a qui se confier.

Justifier le choix du (ou des)
proche (s)
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de la maladie et du
traitement

Exprimer ses difficultés
avec le traitement
Exprimer ses besoins,
ses attentes

Savoir demander de
L’aide

Savoir gérer le refus de
L’aide

maladie et du traitement

Identifier ce qui entrave la
communication, la
compréhension avec les proches

Identifier les difficultés liées au
traitement

Lister les besoins et attentes en
lien avec les difficultés

S’avouer sa difficulté a
demander de l'aide, a parler de
ses difficultés.

S’assurer de la disponibilité
de la (ou des) personne (s)
S’accorder avec la (ou les)
personne (s) sur la volonté
de communiquer sur le
traitement et ses
conséquences

Pouvoir expliquer le mode
d’action du traitement et les
effets indésirables ressentis

Citer les difficultés

Exprimer les besoins et

attentes

Justifier le choix de Ila
personne a qui I'on demande
de I'aide.

Savoir dire sa géne.

Savoir justifier, négocier son
besoin d’aide.

Comprendre et accepter le
point de vue de I'autre
Identifier si besoin une autre
personne ressource.

Connaitre les ressources du
systéme de soins

Identifier le réle des différents
acteurs médicaux dans le suivi
de la maladie et du traitement

Citer les différents acteurs
médicaux connus

Expliquer leur réle dans le
suivi de la maladie et du
traitement.
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Savoir utiliser ces ressources

.Exprimer ses besoins
.Savoir communiquer les
informations utiles

Connaitre les ressources

Connaitre ses propres besoins

Savoir ou et quand consulter
Savoir qui appeler

Exprimer ses attentes, ses
connaissances, ses émotions
Identifier ce qui est utile pour le
médecin  ou la  personne
ressource

Exprimer clairement le motif
de sa consultation Justifier le
choix de la ressource de
maniére pertinente
Connaitre les coordonnées et
les conserver a disposition.

Citer ses besoins et les
justifier.
Expliquer en quoi
I'information est utile pour le
médecin ou la personne
ressource
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Chaque séance devait permettre de développer ces compétences et évaluer leur acquisition.

Jai souhaité construire une évaluation qui me permette de mesurer I'évolution individuelle des
participantes. Je tenais également dans la mesure ou ce programme n’est qu’un prototype a évaluer
la pertinence et la faisabilité de celui-ci.

Apres discussion avec notre médecin référent sur I’évaluation des programmes, j’ai choisi de réaliser
une évaluation du type avant —apres

Cette évaluation avait pour objectifs :

De connaitre les attentes des participantes par rapport a ce type de programme

De mesurer I'impact du programme sur la confiance des patientes dans leur traitement et d’identifier
les facteurs faisant varier cette confiance.

De mesurer I'impact du programme sur I'amélioration des connaissances des patientes

D’évaluer le niveau d’anxiété et dépression des patientes

De mesurer I'impact du programme sur ces 2 criteres.

Evaluer le degré de satisfaction des patientes par rapport au contenu des séances
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Questionnaire d’évaluation initiale

Afin de nous aider a évaluer ce programme nous vous demandons de répondre aux questions
suivantes. Si des questions vous paraissent difficiles I'éducatrice peut vous aider a mieux en
comprendre le sens.

Votre identifiant :......cccceene e Votre age @.. vvvvveeeeciieee e, ans
3 premiére lettre du prénom et 1 lettre du nom

Nom de votre traitemMent & ....ooovveeieeeieeee e
Date de début du traitement @ .......ouveeeeiiiiiiiiiee e

Question 1

Sur une échelle de 0 a 10, a combien estimez-vous aujourd’hui votre confiance dans votre traitement
d’hormonothérapie ?

0 10

| | | | | | | |

I I I I I I I T T T 1
Pas du tout Totalement
Confiance Confiance

Si votre confiance dans le traitement n’est pas totale, pouvez- vous expliquer pourquoi ?

Pouvez-vous nous indiquer ce qui pourrait améliorer votre confiance dans le traitement ?
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Quizz —Connaissances de I’lhormonothérapie

Pour chacune des propositions suivantes, cochez vrai ou faux selon que vous pensez que la proposition est
juste ou non. Prenez le temps de lire chaque proposition entierement.

Ensuite répondez le plus spontanément possible.

1 L’hormonothérapie est un traitement du cancer du sein a base d’hormones

Vrai J Faux[] Je ne sais pas[]

2 |l existe différents types de traitements pour soigner un cancer du sein

Vrai J Faux[] Je ne sais pas[]

3 L’hormonothérapie est un traitement du cancer du sein utilisé chez toutes les femmes

Vrai J Faux[] Je ne sais pas[]

4 1l existe différents types d’hormonothérapies

Vrai [ Faux[] Je ne sais pas[]

5 Le Tamoxiféne sert a bloquer les récepteurs hormonaux de la tumeur

Vrai [] Faux[] Je ne sais pas[]

6 Apres la ménopause le corps ne produit plus d’cestrogenes.

Vrai [ Faux[ Je ne sais pas[]

7 Les anti-aromatases bloquent la production des cestrogénes

Vrai [ Faux[ Je ne sais pas[]
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8 L’hormonothérapie sert a supprimer le risque de récidive

Vrai J Faux[] Je ne sais pas[]

9 Deux traitements hormonaux peuvent éventuellement étre associés

Vrai [ Faux[] Je ne sais pas[]

10 L’hormonothérapie est contre indiquée dans certains cas

Vrai [ Faux[] Je ne sais pas[]

11 Le traitement d’hormonothérapie n’est pas directement responsable de la prise de
poids

Vrai [ Faux[] Je ne sais pas[]

12 Les bouffées de chaleur surviennent chez toutes les femmes traitées par
hormonothérapie

Vrai [ Faux[] Je ne sais pas[]

13 Certaines hormonothérapies peuvent augmenter le risque de cancer de 'utérus.

Vrai [ Faux[] Je ne sais pas[]

14 La surveillance des femmes traitées par hormonothérapie est assurée uniquement par
I'oncologue

Vrai [ Faux[] Je ne sais pas[]

15 Les patientes sous hormonothérapie ne doivent pas s’exposer au soleil

Vrai [ Faux[] Je ne sais pas[]
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16 Une grossesse est possible aprés une hormonothérapie

Vrai J Faux[] Je ne sais pas[]

17 Les femmes traitées par anti-estrogenes n’ont pas besoin de contraception

Vrai J Faux[] Je ne sais pas[]

18 Certains traitements de phytothérapie sont contre-indiqués pendant le traitement
d’hormonothérapie

Vrai [ Faux[] Je ne sais pas
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Les émotions jouent un role important dans la plupart des
maladies.

Lisez chaque article et soulignez la réponse la plus proche de ce que vous avez ressenti la
semaine passée. Ne prenez pas trop de temps sur vos réponses. Votre réaction rapide a
chaque article sera probablement plus adaptée qu'une longue réflexion a cette réponse.

Je me sens tendu(e) ou énervé(e)
e La plupart du temps
e Souvent
e Detempsentemps
e Jamais
Je prends plaisir aux mémes choses qu'autrefois :
e Oui, tout autant
e Pasautant
¢ Un peu seulement
e Presque plus
J'ai une sensation de peur comme si quelque chose de terrible allait m'arriver :
e Oui, trés nettement
e Oui, mais ce n'est pas trop grave
e Un peu, mais cela ne m'inquiete pas
e Pasdutout
Je ris facilement et vois le bon c6té des choses :
e Autant que par le passé
e Plus autant qu'avant
e Vraiment moins qu'avant
e Plusdutout
Je me fais du souci :
e Tres souvent
e Assez souvent
e Occasionnellement

e Trés occasionnellement
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Je suis de bonne humeur :
e Jamais
e Rarement
e Assez souvent
e La plupart du temps
Je peux rester tranquillement assis a ne rien faire et me sentir décontracté(e) :
e Oui, quoi qu'il arrive
e Oui, en général
e Rarement
e Jamais
J'ai l'impression de fonctionner au ralenti :
e Presque toujours
e Tres souvent
e Parfois
e Jamais
J'éprouve des sensations de peur et j'ai I'estomac noué :
e Jamais
e Parfois
e Assez souvent
e Tres souvent
Je ne m'intéresse plus a mon apparence :
e Plus du tout
e Jen'yaccorde pas autant attention que je le devrais
e |l se peut que je n'y fasse plus autant attention
o J'y préte autant attention que par le passé
J'ai la bougeotte et n'arrive pas a tenir en place :
e Oui, c'est tout a fait le cas
e Unpeu
e Pastellement

e Pasdutout
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Je me réjouis d'avance a l'idée de faire certaines choses :
e Autant qu'avant
¢ Un peu moins qu'avant
e Bien moins qu'avant
e Presque jamais
J'éprouve des sensations soudaines de panique :
e Vraiment tres souvent
e Assez souvent
e Pastres souvent
e Jamais
Je peux prendre plaisir a un bon livre, a une bonne émission radio ou de télévision :

e Souvent

Parfois

Rarement

Trés rarement

Quelles sont vos attentes par rapport a ces séances ?

Merci de votre participation.

Nous souhaitons que ce programme vous apporte la plus grande satisfaction et réponde
aux questions que vous vous posez au sujet de votre hormonothérapie.

88



Séance 1

Votre identifiant..............cccceueeviervvvneeierinennesinnnnn.

ére

3 premiére lettre du prénom et 2" lettre du nom

1-A l'issue de cette séance, je suis contente d’avoir pu

m’exprimer sur mon traitement

2-Cette séance m’a permis de faire le point sur mes

connaissances au sujet de mon traitement

3-Au cours de cette séance j’ai pu poser mes questions sur le

traitement

4-Les échanges dans le groupe ont été intéressants

5-J’ai apprécié la méthode d’animation

6-Le support pédagogique utilisé durant la séance

était bien concgu

7-)'ai apprécié la facon dont I'animatrice a mené cette séance

8- Au cours de cette séance j'ai appris des choses nouvelles
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Séance 2

Votre identifiant..............cccceueeviervvvneeierinennesinnnnn.

3 premiéres lettres du prénom et 2° lettres du nom

A l'issue de cette séance, je suis contente d’avoir pu m’exprimer
sur les effets indésirables de mon traitement

Cette séance m’a permis de mieux comprendre les effets
indésirables de mon traitement

Cette séance m’a permis de mieux distinguer les effets
indésirables qui relevent vraiment de mon traitement

Au cours de cette séance j'ai appris des choses nouvelles

Les échanges dans le groupe ont été intéressants

J'ai apprécié la méthode d’animation

Au cours de cette séance j'ai découvert des moyens de mieux
gérer mes effets indésirables

J'ai apprécié la facon dont I'animatrice a mené cette séance

90

Tout a fait d’accord

O

28/ 06/2012

ooy or

Plutot d’accord

O

Plutot pas d’accord

O

Plut6t pas d’accord

O



Séance 3

Votre identifiant..............cccceuueivrvvveeiirrnennninnnnn.

ére

3 premiéres lettres du prénom et 2" lettres du nom

Au cours de ce programme, j’ai pu obtenir les réponses aux questions
que je me posais sur mon traitement

Al'issue de ce programme je me sens plus capable d’expliquer mon
traitement a mes proches

Au cours de ces séances j'ai été génée par la présence des
observateurs

J'ai apprécié la facon dont I'animatrice a mené cette séance
J'ai apprécié les supports vidéo

J'ai apprécié les supports d’animation

Le nombre de séance de ce programme est suffisant

La durée des séances est suffisante

3 points négatifs du programme

05/ 07/2012

] Tout a fait d’accord

O

0o o o O o

3 points positifs du programme

Plutot d’accord

O

O

0o o o O o

o/ o

Plutét pas d’accord

U

U

o o o oo o

Plutét pas d’accord

U

U

o o o oo o
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IV. EVALUATION ET DISCUSSION

1. Présentation des résultats

Sur les 8 patientes inscrites, 7 ont participé. La personne manquante n’a pu étre contactée, les motifs
de son absence ne sont donc pas connus. 1 patiente n’a pas pu assister a la derniére séance.
L'analyse qui suit est réalisée sur un tres petit échantillon. Il faut donc bien considérer que ces
résultats ne donnent qu’une tendance. Afin de confirmer ou d’infirmer cette tendance il serait
nécessaire de reconduire d’autres séances éducatives avec d’autres patientes. Les résultats des
guestionnaires de satisfaction sont présentés en annexe 5.

Il faut noter que I'adhésion des patientes a un tel programme n’est pas évidente. Les motifs de refus
sont les suivants: probléme de déplacement ou de transport (patientes ne conduisant pas), les
congés d’été, la fatigue, reprise d’une activité professionnelle, probleme de langue, la peur de se
créer des angoisses, indisponibilité.... Il faudra tenir compte de ces motifs dans la perspective d’une
mise en routine de ce programme. Le traitement d’hormonothérapie étant administré a domicile il
pourrait étre envisagé un partenariat ville/hdpital et notamment un travail en collaboration avec les
pharmacies de ville afin de permettre aux patientes les plus éloignées de participer a un programme
d’ETP.

Résultat des questionnaires initiaux

Confiance en

Identifiant 'Hormonothérapie Score d’Anxiété Score Dépression
arlch 8 6 3

audpe 0 4 3

brida 10 9 4

eleta 3 19 10

jospu 9 5 3

marbo 2 11 4

yolra 10 6 3

Score Moyen 6,0 8.6 43

Résultat des questionnaires initiaux

Confiance en

Identifiant . P Score d'Anxiété Score Dépression
I'Hormonothérapie

arlch 8 6 2

audpe 8 5 2

brida 8 8 3

eleta 6 18 11

jospu 9 5 4

marbo 8 12 5

yolra - - -

Score Moyen 7,8 9.0 4.5
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Résultats du quizz connaissances
Il s’agissait pour les patientes de répondre vrai, faux ou je ne sais pas aux 18 affirmations proposées.

Le tableau ci-dessous présente les réponses, par patiente, et par affirmation, au « quizz » connaissances de I’"hormonothérapie. Il permet de comparer les réponses du
quizz initial et du quizz final.

Les réponses en bleu correspondent aux réponses justes du questionnaire initial.

Les réponses en rouges correspondent aux réponses justes du questionnaire final

Patiente ARLCH AUDPE BRIDA ELETA JOSPU MARBO YOLRA
Evaluation | Initiale | Finale | Initiale | Finale | Initiale | Finale | Initiale | Finale | Initiale | Finale | Initiale | Finale | Initiale | Finale
Qo1 Vv F NSP \ \ Vv \ \ F F Vv F \
Q02 \Y Vv Y NSP \" Vv NSP \Y \Y \' \' \" \"
Qo3 F F Vv Vv NSP F NSP Vv F F NR F F
Q04 Vv Y NSP Y NSP \" \" \" NR Vv \' \" \"
Q05 Vv Y NSP Y NSP \" NSP \" \" Vv NSP \" \"
Qo6 F F NSP NSP NSP F NSP F NSP F F F NSP
Qo7 Vv Vv NSP NSP NSP 74 NSP \Y NSP Vv Vv \Y NSP
Qo8 Vv \ NSP \ Vv F \ \ \ \Y \Y \ \
Q09 NSP F NSP \ NSP F NSP \ NSP F NSP F \
Q10 NSP Y NR NSP NSP \Y NSP F NSP NSP \" \Y \Y
Ql1 F F NSP F Vv F F F \Y Vv NSP NSP \Y
Q12 F F \ \ F Vv NSP \ F F NSP F F
Q13 NSP F NSP NSP NSP NSP NSP NSP NSP NSP NSP \" \"
Q14 F F NSP NSP F F NSP F F F F F F
Q15 NSP F Vv NSP NSP F NSP F Vv Vv NSP F NSP
Ql6 NSP Y Y F Vv \Y NSP \" \" \' \' F NSP
Q17 NSP \ NSP NSP NSP Vv NSP Vv NSP F NSP Vv F
Q18 NSP F NR Vv NSP NSP NSP \" NSP \' NSP \" NSP
% de

bonnes 44.4 72.22 | 11.11 | 16.66 | 27.7 66.66 | 11.11 | 50 44.44 | 83.33 | 38.88 | 77.77 | 55.55
réponses A A A g3 A A




2. Discussion
Les attentes des participantes

Il était demandé aux patientes dans le questionnaire initial, quelles étaient leurs attentes par rapport
a ces séances. Voici leurs réponses :

-« En savoir plus sur le traitement et comment appréhender les effets secondaires et les contrer »
-« Mise en commun des petits « trucs » pour améliorer I'ordinaire »
-« Pour apprendre plus de expérience »

-« De comprendre le réle de ce traitement, causes, effets, pourquoi 5 ans ? On parle d’un nouveau
traitement (TDM1) hépital de Besangon, pouvons-nous aborder ce sujet ?

Ce traitement est-il préconisé dans le cadre de cancers dits « agressifs » ? »

Ces réponses montrent que les attentes des participantes étaient plutot orientées vers un besoin de
connaissances a la fois théoriques et pratiques sur leur traitement et la gestion des effets
indésirables.

Analyse des échelles de confiance.

Les échelles initiales montrent que 4 patientes avaient une confiance importante dans le traitement
alors que 3 d’en elles avaient une confiance plutét médiocre.

A l'issue du programme la confiance de ces 3 dernieres patientes s’est largement renforcée passant
respectivement de 0a 8, de 3 a 6 et de 2 a 8. Ce résultat est donc plutét satisfaisant.

Sur les 4 patientes ayant une forte confiance dans le traitement

- 2 ont conservé le méme degré de confiance (8 et 9)
- 1 n’a pas pu étre évaluée puisque absente a la 3°™ séance. (10- ?)
- 1 a diminué son score de confiance de 2 point (10 a 8)

On pourrait considérer que, pour cette derniere patiente, I'intervention a donc eu un impact plutot
négatif. Cependant je pense que I'on peut également envisager ce score, par ailleurs plutét bon (8),
comme une vision plus rationnelle de I'action du traitement qui ne garantit pas de maniére absolue
I"'absence de récidive. Elle donne pour explication au fait que sa confiance ne soit pas totale qu’ « i/
n’y a toujours un pourcentage de récidive plus ou moins important ». Elle déclare dans le méme
temps que ce qui pourrait améliorer sa confiance dans le traitement « ¢a serait de nous dire qu’au
bout du traitement on est totalement guéri, ce qui peut étre arrivera un jour ».

Une confiance totale dans le traitement n’est pas souhaitable dans la mesure ou le traitement
permet de diminuer le risque de récidive mais ne le supprime pas. En cas de rechute de la maladie, la
patiente pourrait perdre cette confiance, ce qui deviendrait un réel probléme étant donné que le
traitement lui serait tres probablement prescrit a vie. Rappelons que I’hormonothérapie est le
traitement de base des cancers du sein métastatique (bien qu’une rechute ne soit pas
nécessairement métastatique).

L'une des patientes a d’ailleurs corrélé son score au % de chance de non récidive (score 9 = 90% de
non récidive). Une autre patiente donne comme explication a son score de confiance (8) qu’ « une
récidive est possible et en médecine 100% n’existe pas.». Sur le questionnaire final elle rajoute « une
part d’incertitude subsiste ».

Une patiente en revanche dit : « si sur la durée, je vois que la qualité de vie se détériore a cause des
myalgies et de I'augmentation de I'arthrose et réduit ma mobilité », cela contribuera a diminuer sa

94



confiance dans traitement. Cette patiente s’est montrée par ailleurs trés ambivalente et n’envisage
de prendre son traitement que 3 ans. Un entretien de type motivationnel pourrait étre envisagé avec
cette patiente.

Seulement 2 personnes ont indiqué ce qui pourrait améliorer leur confiance :
-« Une meilleure information »
-« Plus d’explications et connaitre les statistiques d’évolution par dge et par cancer. »

L'intervention évaluée du point de vue de la confiance dans le traitement est donc plutot
satisfaisante.

Anxiété et dépression

J'ai souhaité ensuite croiser ces données avec les scores obtenus pour le questionnaire HAD.

Ce questionnaire rassemble 14 questions. 7 questions pour évaluer I'anxiété et 7 pour la dépression.
Chaque question est notée de 0 a 3. Cela signifie que pour chaque critére (anxiété —dépression) le
score maximal est de 21.

Un score compris entre 8 et 10 révele un état anxieux ou dépressif douteux.

Un score supérieur a 10 indique un état anxieux ou dépressif certain.

L’analyse des questionnaires initiaux montre que 2 patientes ont un score d’anxiété supérieur a 10 ce
qui indique un état anxieux certain. Pour I'une d’entre elle, le score de dépression montre un état
dépressif douteux. Ces deux patientes ont un score de confiance dans le traitement plutét bas (2-3).
Une troisieme patiente présente un état anxieux douteux sans signe dépressif. Son score de
confiance dans le traitement est de 10. Bien gu’il soit difficile, a partir d’un échantillon aussi réduit,
de tirer de véritables conclusions, on peut néanmoins conclure qu’il n’existe pas de corrélation
directe entre la confiance dans le traitement et I'état d’anxiété et/ou de dépression.

L’analyse des questionnaires finaux ne montre pas de variation trés significative des scores d’anxiété
et de dépression y compris chez les patientes ayant augmenté leur niveau de confiance (variation
comprise entre -1 et +1). Le programme n’a donc a priori pas d’influence majeure sur ces deux
criteres. On peut émettre I'hypothése que cette confiance s’est construite a partir d’'une meilleure
connaissance du traitement. La patiente qui a diminué son score de confiance de 2 points a
également diminué ses scores d’anxiété et de dépression d’un point chacun.

Connaissances

L'observation du tableau montre que toutes les patientes ont amélioré leurs connaissances de facon
sensible.

L’écart de progression pour 4 d’entre elles est de prés de 39% et de prés de 28% pour une 5 éme
patiente dont le score initial était déja élevé.

La patiente enregistrant une moins bonne progression étant la patiente atteinte d’un léger retard
mental.

Je prévois, pour cette patiente en particulier, une séance individuelle afin de réévaluer ses
connaissances et conduire une action éducative plus adaptée, plus personnalisée.

L'analyse de ces résultats, question par question, permet d’identifier les points sur lesquels les
patientes ont le plus ou le moins progressé.
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Je note que la maniére dont certaines de ces affirmations ont été formulées rend difficile
I'interprétation des résultats.

Voici les résultats les plus significatifs :

Q 1: Nous l'avons vu, les patientes, font facilement I'amalgame entre hormonothérapie et les
hormones. L'idée que ces traitements d’hormonothérapie ne contiennent pas d’hormone n’est pas
facile a assimiler. Lors de I’évaluation initiale 1 seule patiente sur les 7 (14.3%) a répondu « faux » a
I"affirmation selon laquelle I’hormonothérapie est un traitement a base d’hormones. A I'évaluation
finale 3 patientes sur 6 ont répondu que cette affirmation était fausse (50%). Cette progression bien
gue positive mais m’a paru insuffisante. Ce résultat montre qu’il faut s’attarder davantage sur cette
notion. Les personnes n’ayant pas intégré cette notion sont aussi les patientes avec le plus de
difficultés de compréhension. Une séance individuelle pourrait permettre de revenir cette notion.

Je constate, par ailleurs, que cette notion n’a pas été intégrée au diaporama.

Q 4- 5 -6-7 L’évaluation finale montre que, a I'issue du programme, 6 /6 patientes ont compris qu’il
existe différents types de traitement d’hormonothérapie, 6/6 ont compris que le Tamoxiféne sert a
bloguer les récepteurs, 5/6 ont compris que des cestrogénes sont produits aprés la ménopause et
5/6 ont compris que les anti-aromatases servent a bloquer la production de ces ocestrogénes. Ces
résultats sont importants dans la mesure ou ils indiquent que les patientes comprennent mieux le
mode d’action des traitements dans la prévention des récidives.

Q 8: La réponse a la question 8 a attiré plus particulierement mon attention. L'affirmation était
« I'hormonothérapie sert a supprimer le risque de récidive ». Cette affirmation est fausse.
L’'hormonothérapie sert a diminuer le risque de récidive, elle ne le supprime pas. Lors de |’évaluation
initiale toutes les patientes ont répondu que cette affirmation était vraie et a I'évaluation finale 1
seule a répondu que cette affirmation était fausse. Pourtant les patientes sont conscientes qu’une
récidive reste possible. La formulation de I'affirmation est la cause de ce résultat.

Dire qu’il y a 90% de chance de guérison et dire qu’il existe 10% de risque de récidive, revient a dire
la méme chose mais la perception du risque n’est pas la méme.

Formuler ainsi I'affirmation, c’était confronter de maniére directe les patientes a leur peur de la
récidive. Si I'affirmation avait été rédigée différemment « ex : I'hormonothérapie sert a diminuer le
risque de récidive », il est fort probable que le nombre de bonnes réponses aurait était maximal.

Q 11: L'idée que le traitement est directement impliqué dans la prise de poids reste tres ancrée (1
seule bonne réponse au questionnaire final. Pour les patientes, directement ou indirectement, le
traitement est responsable de la prise de poids.

Q 14 : Les patientes savent que I'oncologue n’est pas le seul médecin a assurer la surveillance du
traitement.

Q 17 : 1 seule patiente a su répondre a la question 17. 4 personnes n’étaient plus concernées par la
contraception puisqu’elles étaient ménopausées. Ce sujet concernait néanmoins les 3 autres
personnes. Le Tamoxifene n’est pas contraceptif puisqu’il ne bloque pas les ovaires. La contraception
ou le port d’un stérilet hormonal sont contre-indiqués. Il faut donc proposer des moyens
mécaniques de contraception. Cette notion est également complexe et pourrait étre reprise en
séance individuelle avec les femmes concernées.

Q 18 : Aucune patiente ne savait que certains traitements de phytothérapie sont contre indiqués du
fait qu’ils contiennent des cestrogenes. 4 patientes ont intégré cette notion a I'issue de la séance 3.
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Analyse des questionnaires de satisfaction (annexe 4)

Les résultats du questionnaire de satisfaction de la séance 1 montre que I'’ensemble des patientes a
apprécié de pouvoir s’exprimer sur le traitement. La méthode d’animation ainsi que le support
d’animation ont été apprécié. Celui —ci a d’ailleurs suscité un vif intérét de la part des patientes qui
ont utilisé le document comme support de discussion avec I'entourage. Par ailleurs toutes les
patientes déclarent avoir appris des choses nouvelles. Les réponses m’ont permis de repérer les
personnes n'ayant pas été totalement satisfaites par les échanges ou qui n’avaient pas pu poser leurs
questions.

A la lecture des réponses de ce 1°" questionnaire je décidais de modifier le choix de réponse sur les
guestionnaires des séances 2 et 3 en utilisant une échelle de Likert « a choix forcé ». Cette
modification avait pour objectif de nuancer davantage les réponses des participantes.

Cette modification a effectivement permis de distinguer les degrés de satisfaction par question.

Pour la séance 2, seulement 5 questionnaires ont pu étre analysés. 2 patientes ont répondu « tout a
fait d’accord » a toutes les questions, 2 personnes ont répondu « plutét d’accord » a au moins 6 des
propositions et « tout a fait d’accord » aux propositions restantes. Un patiente était moins satisfaite
et a répondu plutot pas d’accord a 3 des propositions. Les points les moins satisfaisants étaient : la
compréhension des effets indésirables, distinguer les El qui reléevent du traitement, et
I"apprentissage de choses nouvelles.

Personnellement la séance 2 est celle que j’ai le moins bien vécu. C’'est également la séance qui a été
la moins appréciée des patientes. La séance était trop dense. Le manque temps consacré a la
préparation de cette séance s’est ressenti.

Néanmoins 80% des participantes ont été satisfaites de pouvoir s’exprimer sur leurs effets
indésirables, ce qui dénote le besoin des patientes de s’exprimer sur leur vécu.

Le questionnaire distribué en fin de séance 3 évaluait I'ensemble du programme. Tous les
guestionnaires ont été rendus et ont pu étre analysés.

Au cours de ce programme, j'ai pu obtenir les réponses aux questions que je me posais sur mon
traitement

5 personnes sur 6 ont répondu « tout a fait d’accord » (83.33%)

1 personne a répondu « Plutot d’accord » (16.66%)

A l'issue de ce programme je me sens plus capable d’expliquer mon traitement a mes proches
5 personnes sur 6 ont répondu « tout a fait d’accord » (83.33%)

1 personne a répondu « Plutot pas d’accord » (16.66%)

Au cours de ces séances j’ai été génée par la présence des observateurs

Toutes les participantes n’ont pas vécu cette présence de maniere identique ce qui peut s’expliquer par
des différences de personnalité. Les deux personnes ayant été le plus génées par les observatrices
étaient positionnées trés différemment par rapport a celles-ci, la position n’est donc pas une
explication suffisante. Je pense que les patientes les plus réservées ou ayant le plus de difficultés a
s’exprimer sont aussi les personnes les plus incommodées par les observateurs. Ce qui est un probleme
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en soi dans la mesure ou ces groupes sont justement I'occasion pour elles de s’exprimer sur leur vécu.

Une patiente a répondu « tout a fait d’accord » (16.66%) et 1 « Plutot d’accord » (16.66%) ce qui
signifie qu’un tiers des patientes ont été génées par la présence des observatrices. 1 patiente a
répondu « pas du tout d’accord » cependant cette méme patiente avait déclaré en fin de séance 1
« j’avais I'impression d’avoir deux inspecteurs ». (Patiente ayant exercé dans I’'enseignement).

Jai apprécié les supports vidéo
5 personnes sur 6 ont répondu « tout a fait d’accord » (83.33%)

1 personne a répondu « Plutot d’accord » (16.66%)

J ai apprécié les supports d’animation
5 personnes sur 6 ont répondu « tout a fait d’accord » (83.33%)

1 personne a répondu « Plutot d’accord » (16.66%)

Le nombre de séance de ce programme est suffisant
2 personnes ont estimé le nombre de séance du programme suffisant
2 personnes ont répondu « plut6t d’accord »

2 personnes ont répondu « plutdt pas d’accord »

La durée des séances est suffisante
2 patientes ont estimé que la durée des séances était suffisante.
3 patientes ont répondu « plutdt » d’accord.

1 patiente a répondu « plutdt pas d’accord ».

Points positifs/ points négatifs du programme

Points négatifs :

« Tres court »
« Envisager sur 1 ou 2 séances supplémentaires »

« Aucun »

Points positifs :
« Bonne réponse aux interrogations. Echanges constructifs »
« Animation. Explication »

« Convivialité et liberté de parole. Explications trés claires. (Trés bons schémas) Merci »

98



« Réponse aux Q sur I’Hormontt. Groupe avec des TTT différents. Trés bon support que I'on garde a chaque
séance. »

A la question « avez-vous des suggestions pour I'amélioration de ce programme ? », les réponses furent :
« Plus de séances, 3 c’est un peu court pour un programme dense »

« Il serait bien de refaire un atelier dans un an pour voir I’évolution et penser a la participation d’un proche sur
une séance. »

3. Conclusion

Les résultats obtenus a partir de ce petit échantillon sont globalement satisfaisants et tendent a
démontrer que l'intervention a eu un impact plutét positif sur le groupe. D’une part elle améliore
sensiblement les connaissances des participantes sur leur traitement, en particulier celles relatives
au role de I'hormonothérapie dans la diminution des récidives, d’autre part elle contribue a
améliorer la confiance dans le traitement. Les patientes sont, d’une maniere générale, plutot
satisfaites de ce programme et se sentent plus capables de parler de leur traitement a leurs proches.
Les outils, et en particulier le support d’information (diaporama), ont été jugés favorablement. Les
participantes ont apprécié de pouvoir s’exprimer sur leur traitement et ses effets indésirables.
Parallelement elles déclarent avoir appris des choses nouvelles et surtout avoir trouvé les réponses
aux questions qu’elles se posaient.

L’évaluation du niveau d’anxiété et de dépression met en évidence I'état anxieux de certaines
patientes mais ne semble pas indiquer une influence significative du programme sur le niveau
d’anxiété et la dépression. Le programme n’a pas d’effet anxiogene. Notons que les deux évaluations
ayant été réalisées a 15 jours d’intervalle, d’autres facteurs que le programme auraient pu, quoi qu’il
en soit, influencer les résultats. Il ne semble pas exister de lien significatif entre le niveau de
confiance dans le traitement et I'état anxieux.

La présence d’observateurs n’a pas été complétement neutre dans la mesure ou certaines
participantes ont été génées par leur présence. En revanche elle a permis de discuter a partir d’'un
regard extérieur les points forts et faibles du programme.

Des améliorations devront étre apportées en particulier au niveau de la deuxiéme séance qui devrait
étre mieux maitrisée afin de mettre davantage en correspondance les effets indésirables et les signes
de la ménopause.

Le programme est dense et une séance supplémentaire doit étre envisagée.

La séance 4 n’a pu étre évaluée ce qui est vraiment regrettable. Cela aurait en effet permis
d’identifier I'impact de cette séance sur la gestion de la (des) peur (s)

Des séances individuelles permettant de répondre aux besoins spécifiques de chaque patientes
seront incluses dans les programmes et planifiées avec les patientes.

L'altération de la qualité de vie reste le frein majeur a I'observance. La persistance a moyen terme
des effets indésirables favorise I'arrét du traitement. On peut s’interroger sur le fait que ce
traitement soit proposé avec un dosage unique et ne laisse aucune possibilité ajustement en fonction
des patientes.
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Je regrette de ne pas avoir pu co-animer ces séances avec une de mes collégues ce qui aurait favorisé
un prise de notes plus riche. J'aurais aimé que le travail des observateurs participe davantage a
I’évaluation de I'acquisition des compétences. Ce point n’a pu étre travaillé en équipe.

Un outil d’évaluation plus précis devrait étre proposé pour évaluer plus finement I'acquisition des
compétences et des connaissances. Certaines propositions du quizz n’étaient pas suffisamment
adaptées.

Un suivi éducatif devrait étre envisagé avec ces patientes sur la durée.

Globalement ce travail m’a surtout permis de mieux comprendre les problemes liés a I'observance
(adhérence) de I'hormonothérapie. Les résultats de I’évaluation et surtout I'intérét porté par les
patientes a ces séances sont encourageant et confirment la nécessité de développer un tel
programme. Une enquéte aupres des proches de ces patientes aurait pu également trouver son
intérét dans un tel projet. Un accompagnement sur ces cing années pourrait étre envisagé avec des
séances d’accompagnement permettant un travail du type motivationnel.

Il ne s’agissait ici que d’'un programme «test» a partir d’une problématique nouvelle. Des
modifications pourront étre apportées notamment un nombre de séances plus important. Des
séances individuelles viendront compléter le travail collectif. Un programme de ré-entrainement a
I’effort ou d’activité physique adapté pourrait étre développé en partenariat avec la Ligue au sein
méme du centre Hygée. De méme un programme d’éducation sur la gestion de I'alimentation
pourrait contribuer a une meilleure gestion de la prise de poids.

4. Processus-Projet

Lorsque je regarde I'évolution de ce projet j'ai le sentiment d’étre partie de zéro ou presque et
d’avoir réalisé un travail énorme. Pour autant ce travail reste tres perfectible. Ce qui est a la fois
frustrant et dynamisant dans la mesure ou cela ouvre de nouvelles perspectives. Construire un projet
demande de la patience, de la rigueur et de la persévérance. Ce travail fut d’autant plus difficile pour
moi qu’il portait sur une problématique qui ne m’était pas familiére, celle de ’hormonothérapie.

La premiére étape fut vraiment comparable a un travail d’enquéteur et I’enquéte démarrait avec de
maigres indices. A cette étape, la recherche de «témoins» m’a permis de sortir de mon
environnement de travail. Je me suis notamment rendue a I'antenne de la Ligue et au domicile de
certaines patientes. Cette démarche était loin d’étre neutre car elle ancrait le sujet dans la réalité du
guotidien de ces patientes qui m’accueillaient dans leur intimité. C'était aussi pour moi I’occasion de
présenter ce projet naissant et ainsi de mieux le définir.

Bien qu’un travail ait déja été réalisé par notre équipe sur I'observance des traitements et que |'on
retrouve des similitudes entre ces deux projets, le traitement par hormonothérapie n’a rien de
commun avec un traitement de chimiothérapie orale. Il ne s’inscrit pas dans la méme dynamique
puisque la chimiothérapie est un traitement curatif.

Il m’était donc indispensable de passer par une période d’appropriation du sujet. Dans un premier
temps j’ai souhaité réaliser les entretiens en ayant un minimum de connaissance du traitement pour
me laisser imprégner par le vécu des patientes avec un regard presque naif. Je ne voulais pas que
mon jugement soit biaisé. Cependant au fur et a mesure que j’'élaborais ma compréhension de la
problématique, je me disais que certaines connaissances m’auraient permis d’aller plus loin encore
dans mon travail d’enquéte.

Le travail de retranscription quant a lui est un travail long, fastidieux et chronophage. L'aide qui
m’avait été proposée sur cette partie du travail n"a malheureusement pas pu se concrétiser. Je ne
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regrette pas d’avoir réalisé ce travail seule, je regrette davantage le temps perdu a espérer ! Au fur et
a mesure de la retranscription, ma compréhension de la problématique s’est élaborée. Je revivais ces
moments d’échanges, et parfois, d’émotion. Je repérais les situations sur lesquelles j’aurais pu
rebondir et ...j'apprenais de mes erreurs (gestion du temps, recadrage de I'entretien).

En effectuant I'analyse de ces entretiens j'ai réalisé combien il faut étre exigent et allez le plus loin
possible, encore et encore. Ma premiére analyse manquait de finesse. En reprenant mon premier
travail et en affinant encore j’ai eu le sentiment que les choses s’éclairaient. C'est un peu comme
décider de nettoyer un jardin a I'abandon. Il faut d’abord débroussailler et faire le gros ceuvre avant
de pouvoir aller vers les finitions et les détails qui vont donner a ce jardin son caractere, sa
personnalité.

Je suis alors parvenue a un stade ou le besoin de partager mon travail avec mes collégues est devenu
impérieux. Le travail de retranscription et d’analyse a été un travail long et solitaire, mettant souvent
ma patience a I'épreuve, un véritable travail de « moine ». Ce moment de partage fut donc un
moment fort. C'est aussi un moment a risque, ou I'on s’expose a la critique. Néanmoins j'ai eu le
sentiment que le projet prenait vie en méme temps que je sortais de ce sentiment d’isolement
relatif. Ce fut également I'occasion de m’accorder avec mes collégues sur la problématique et
d’enrichir encore ma compréhension du contexte.

Ces deux étapes majeures réalisées il faut poursuivre. Comprendre ol sont les problémes ne dit pas
comment les résoudre. A cette étape, les schémas de Savary ont été un outil précieux. lls permettent
de visualiser le chemin a parcourir, la perspective. Ses outils sont, selon moi, au-dela méme d’une
démarche éducative, une maniére trés synthétique mais surtout pertinente de comprendre un
probléme et d’identifier les moyens pour tenter de le résoudre. Les échanges avec I'équipe d’ETP
m’ont amenée a modifier mes premiers schémas. Jétais trés heureuse de pouvoir associer mon
équipe a cette phase clé du programme.

Le temps d’exploration du cadre conceptuel a été un moment trés agréable car trés enrichissant.
Jaurais aimé pouvoir y consacrer davantage de temps. La littérature est tellement abondante qu’elle
nécessite de faire des choix et choisir c’est forcément abandonner quelque chose. C'est donc une
étape frustrante d’autant que l'on n’est pas complétement certain de faire les bons choix.
Néanmoins cela permet de donner un cadre et de mieux comprendre les notions auxquelles I'on fait
référence et dans lesquelles s’insere la problématique.

Puis vient le temps de la concrétisation du projet a la fois par la programmation des étapes
éducatives et par le choix délicat des outils pédagogiques et d’évaluation. Je déplore qu’a ce stade
I’équipe ait renoncé a s’impliquer. Le choix d’outils ou leur élaboration est un travail dans lequel je
souhaite que I'’équipe s’investisse a I’avenir car c’est un travail qui nécessite de la créativité et, a mon
sens, celle-ci est nécessairement plus riche lorsque les compétences sont mises en synergie.
Néanmoins mes collegues ont estimé que ce travail entrait dans le cadre de ma formation et que je
devais décider seule du choix de ces outils.

L'aide de Joelle me fut extrémement précieuse pour trouver des patientes volontaires pour participer
a cette phase d’évaluation. Son travail s’est avéré plus difficile que prévu. Bien que la file active de
patientes soit importante, beaucoup de personnes ont refusé sa proposition. Les motifs de refus son
nombreux (cf. discussion des résultats). Par ailleurs j'acceptais la proposition de mes collégues de se
poster en observateurs durant les séances partant du principe qu’un ceil externe ne pourrait
gu’augmenter les chances d’identifier les points positifs et négatifs du programme. Ce travail en
collaboration était aussi I'occasion pour elles d’étre associées au programme.

101



Entre chaque séance un travail continu de réajustement, d’adaptation des outils pédagogiques et des
supports ne m’a laissé aucun répit.

Enfin j'ai vécu la rédaction de ce projet comme la fin d’un marathon. On entend les clameurs de la
foule sur la ligne d’arrivée, on s’attend a voir la banderole de fin apres le dernier virage qui ne semble
jamais arriver et I'on ne peut que se hater lentement tant ces derniers métres sont aussi les plus
difficiles mais aussi les plus exaltants. « L'important ce n’est pas le but...c’est le chemin ». A cet
instant, plein d’émotion, ces mots prennent, une nouvelle fois dans ma vie, tout leur sens. Je me suis
surprise par moment a redouter la fin de ce travail en méme temps que je I'appelais de toutes mes
forces.

5. Influence de ce projet sur mon développement professionnel

Ce travail m’aura permis de comprendre toutes les étapes du processus d’élaboration d’un projet
éducatif. Il est absolument incontournable, a mon sens, si I'on veut comprendre les enjeux d’un
projet éducatif. Pour autant, j’ai le sentiment d’avoir seulement acquis les bases indispensables tant
le travail est dense. J’ai a présent le souhait, a partir de ces bases, d’'étoffer mes compétences et mes
connaissances notamment par mes lectures. L'évaluation d’'un projet est vraiment centrale et
nécessite d’'y accorder du temps. Elle donne du sens au projet. C'est une étape que je souhaite
retravailler.

Comme la chenille qui s’enferme dans sa chrysalide pour devenir papillon j'ai le sentiment trés fort
d’avoir été coupé du reste du monde durant ces trois ans de formation et particulierement pendant
cette derniere année ou le processus de transformation s’accélére. « Devenir autrement le méme » :
un objectif, presque un défi, vers lequel on souhaite emmener le patient. Mais peut-on
raisonnablement proposer ce challenge aux autres si I'on n’a pas soi-méme accepté de relever le
pari ?

Jai le sentiment d’étre devenue autrement la méme. Cette formation m’a permis cela. Trois ans de
transformation lente mais inéluctable, trois ans de travail, de travail sur moi-méme aussi et de
sacrifice. Et malgré tout le sentiment tres fort que tout cela n’est qu’'un nouveau commencement.
Les mots de Jacques Salomé, en ouverture, illustrent trés justement mon sentiment a I'égard de tout
ce que j’ai vécu, tant sur le plan professionnel que personnel, durant ces trois années.

IIs refletent aussi a mon sens le cheminement de toute une vie, de toutes les vies, de celles de ces
patientes.

Cette formation, et ce travail en particulier, m’ont aidée a définir plus clairement les contours de ma
fonction au sein de I'équipe d’éducation thérapeutique. J’aborde désormais mon travail avec plus de
sérénité. Il a aussi participé a définir mon identité.

Cette formation m’a surtout aidée a définir et d’accepter mes limites. « Limite » s’entend ici de deux
manieres : d’'une part en terme de capacités, de compétences, lesquelles sont amenées, je I'espére, a
se développer, et d’autre part en tant que contour de ma personnalité. Se connaitre et définir
jusgu’ol on est capable, jusqu’ou I'on souhaite aller dans la relation a I'autre, trouver la juste
distance relationnelle. Pouvoir s’accorder avec « l'autre » au sens large, sans pour cela devoir se
perdre dans l'autre ou laisser I'autre nous envahir. En éducation, il me semble indispensable de
savoir ajuster cette distance. Une compétence a développer au quotidien...
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2. Lettre d’information

‘ o
H}{g;:ﬁ‘ j

Madame,

Vous prenez actuellement un traitement d’hormonothérapie.

Une enquéte menée aupres de patientes de I'ICLN nous a permis de mettre en évidence un
certain nombre de difficultés engendrées par ce traitement.

Pour cette raison, nous souhaitons proposer a tous les patientes de notre établissement un
programme leur permettant a la fois de s’exprimer sur leurs difficultés mais aussi de trouver
des réponses aux questions qu’elles se posent.

Actuellement, ce programme entre dans le cadre d’une étude dite « de faisabilité », cela
signifie que nous avons besoin de votre participation pour évaluer son intérét.

Récemment, il vous a vous donc été proposé de participer a des séances collectives au cours
desquelles vous pourrez partager votre expérience avec d’autres femmes bénéficiant d’un
traitement similaire. Ces séances seront animées par une infirmiére spécialement formée.
Aux cours de ces rencontres nous souhaitons échanger avec vous sur les enjeux de cette
thérapie et vous apporter toutes les informations et solutions utiles pour vous aider a mieux
vivre ce traitement.

Vos remarques nous seront utiles pour apporter les améliorations nécessaires a ce
programme avant de le proposer plus largement. Aussi il vous sera demandé, avant le début,
puis a la fin de cet atelier, de répondre a des questionnaires simples d’évaluation.

Les séances auront lieu les jeudis 21 et 28 juin ainsi que le jeudi 5 juillet, de 9h a 11h, dans
la salle de conférence de I'ICL, au niveau -1.

D’ores et déja nous tenons a vous remercier de I'intérét que vous portez a notre proposition
ainsi que de I'aide que vous vous voudrez bien nous apporter.

Nous espérons que ce programme vous donnera la plus grande satisfaction et nous nous
réjouissons par avance de cette rencontre.

108



3. Diaporama —Support d’information

MIEUX CONNAITRE
MON TRAITEMENT
D’HORMONOTHERAPIE
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SHGRMENOTHERAPIE,

G ESIRE G E I FAL JUSTE?

« On vous le donne, on vous
dit que c’est pour prévenir la
rechute mais en définitive
Yous ne savez pas bien
pourquoi et comment ca
pourrait prévenir la rechute. »

Mme 5., 63 ans, traitée par Aromasine®




Lescallules du cancer possédent des

récepteurs hormonaux a leur surface qui
vont capter I'hormone. Une fois
Phormone captée I3 cellule cancéreuse
Putilise pour se développer.
En résumeé, la cellule cancéreuse se
nour rit de 'hormone.
Cellule cancéreuse On dit que le cancer dépend de
. hormone : il est hormono-dépendant.

Ah! Alors si il n'y a pas de récepteur
sur la cellule
le cancer n’est pas hormo-dépendant

LES RECEPTEURS HORMONAUX

@ 80% des cancers sont hormonodependants

@ Plus le nombre de récepteurs est élevé plus
la tumeur réagit a une hormonothérapie

@ Un cancer du sein est dit hormonodépendant
lorsqu’au moins 10% des cellules de la
tumeur possédent des récepteurs hormonaux
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QUAND ET COMMENT DETECTE T-
ON LES RECEPTEURS?

® C’est 'examen des cellules au microscope
qui détermine si elles possedent ou non des
récepteurs aux cestrogenes et/ou a la
progestérone.

@ Cet examen, appelé examen
anatomopathologique est réalisé sur un
morceau de la tumeur prélevé par biopsie,
ou sur la tumeur enleveée par intervention
chirurgicale.

QU’EST-CE QU'UNE HORMONE?

® C'est une substance chimique produite par une
glande et transportee par le sang (ex :
[*insuline)

@ Elles permettent la communication entre
certains organes

® Chaque hormone a une action (ou message
chimique) specifique

® Seules les cellules appelees cellules cibles
comprennent le message
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@ Notre corps possede plusieurs glandes.

Lesquelles connaissez-
vous 7

PRINCIPALES GLANDES DU CORPS HUMAIN

Hypophyse

< Thyroide

y 4-——— Thymus

Glandes
surrénales

Pancréas

Testicules

Ovaires
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DANS LE CANCER DU SEIN, QUELLES
HORMONES SONT CONCERNEES?

® Ce sont les cestrogénes

@ Les cestrogénes sont des hormones produits
par les ovaires, depuis la puberté jusqu’a la
meéenopause. |lls font partie des principales
hormones féminines

@ 0On peut dire que le cancer du sein est
cestrogénes- dépendant

« MAIS ALORS

APRES LA
MENOPAUSE IL N’Y
A PLUS
D’OESTROGENES? »
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Sl PARCE QUE...

@ Des cestrogenes sont produits, en quantite
plus ou moins importante selon les femmes,
dans les tissus graisseux

)4y .' \./
| 4

N ¥ &
/ 1

@...et également au niveau des slandes
surrenales.

@ Ce sont des glandes situées au dessus des

reins <o
.-f"\ .

@ Cette production d’ostéogenes par les glandes
surrénales et dans la graisse est due a une
enzyme : l’aromatase.
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EN RESUME

La cellule cancéreuse se
nourrit des cestrogénes...

EN RESUME...

De la puberté a la ménopause Aprés la ménopause

E_o A ® 4
--_‘:\—Y-/"; (i b i
: r_"—l I /|

i .

Les cestrogénes sont produits Des ostéogénes sont produits

principalement par les ovaires au niveau des tissus sraisseux
et des glandes surrénales par
"action de 'aromatase

o
9.7
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Cela pose donc un probleme.

Lequel?

Les cestrogenes
produits
naturellement
risquent de favoriser
le recidive de la

tumeur
D’ou I’importance de
|”hormonotherapie
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QUEL EST LE ROLE DE
L’"HORMONOTHERAPIE?

@ Bloquer les
recepteurs
hormonaux pour
empécher les
pestrogenes de
penetrer dans les
cellules.

@ C'est le role des anti-
oestrogenes

TAMOXIFENE®

Holvadex®

ou

@ Bloquer la production ) ¥ 49y

d’aromatase et donc » A \\
la production des 1\
oestrogenes.

@ C’est le role des anti o
aromatases

Anti-aromatases

Arimidex®
Femara®
Aromasine®
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Anti-cestrogénss ou anti-aromatases ?

Antraromatases
Antrosstrogénes
Antosstrogines 2 ANS
ARIMSDEX?
FEVARA
AROMASINE
SANS Ant] sromataszes 3 ans
S ANS
-
Sans
Jamais d’anti-aromatases

Larsque les anti-arommatases ne sont pas supportés
il est possible de prescrire des anti-cestrogenes

LES CESTROGENES

lls assurent le développement et maintiennent ce qu'on
appelle les caracteres sexuels feminins secondaires :

Principalement

@ le debut des regles;

@ le développement des seins;

@ L'apparition des poils du pubis et des aisselles

@ ["augmentation des depdts de graisse principalement aux
hanches et aux seins ;

Les cestrogénes agissent également surles os :

@ lors de la puberté, en intervenant dans la poussée de
croissance osseuse ;

@ au cours de la vie reproductive, en maintenant la solidité
de ['os.

»  D'ou les risques d'ostéoporose
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QUE FAIRE POUR PREVENIR
L’ OSTEOPOROSE?

® Consommer des aliments riches en calcium
ainsi que des aliments riches en vitamine D

cf. document joint

@ 5’exposer a la lumiere du soleil en
respectant les regles de securité habituelles
@ Faire de |'activité physique plusieurs fois par

semaine (marche par exemple)

LA SURVEILLANCE APRES LE
TRAITEMENT

= des symptomes respiratoires (essoufflement
récent, toux d’irritation, douleurs dans la
poitrine, crachats avec présence de sang) ;

@ des symptomes digestifs (perte d’appeétit,
nausées ou dégolt pour certains aliments,
démangeaisons) ;

@ des symptomes neurologiques (maux de téte,
vertiges, troubles de la vision, picotements,
engourdissement ou faiblesse des bras, des
mains ou des jambes
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PEUT-ON ARRETER LE
TRAITEMENT?

L’hormonothérapie est utile pour :

@ diminuer le risque de récidive locale dans le
sein opére ;

® diminuer le risque d’atteinte au niveau de
’autre sein ;

@ diminuer le risque d’avoir une évolution

genérale sous forme d’'une métastase a
distance

Il vaut mieux ne pas arréter le traitement et
se faire aider dans la gestion des effets
indésirables

LA SURVEILLANCE APRES LE
TRAITEMENT

Quels sont les signes qu’ils faut surveiller?

@ |'apparition récente de ganglions palpables
ou visibles au niveau du cou, de 'aisselle ou
de l'aine ou encore de modifications du sein
traite et de la cicatrice ;

@ la decouverte d’une masse dans l'un ou
l'autre des seins

@ un cedeme du bras ;
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LA SURVEILLANCE APRES LE
TRAIMTEMENT

@ des symptomes généraux (fatigue genérale et
inexpliquée, perte de poids en dehors de
tout régime amaigrissant) ;

@ des symptomes osseux (douleurs plus ou
moins précises, de plus en plus fortes,
surtout la nuit) mal calmés par des
medicaments contre la douleur ;

LA SURVEILLANCE APRES LE
TRAITEMENT

« J'ai pris ["habitude de signaler a mon
meédecin tout ce que je trouve anormal -

®5'il faut absolument signaler ces symptomes,
ils ne sont pas pour autant le signe d’une
récidive du cancer.

@ Ils peuvent étre simplement liés a une autre
maladie tout a fait bénigne
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HERCEPTINE

L'Herceptine n’est pas un traitement
d’hormonothérapie

HERCEPTIMNE HORMONOTHERAPIE

L’'Herceptine n’agit pas sur le développement

de la cellule mais, en quelque sorte, elle
« brouille » les panneaux de signalisation de
la cellule.

La cellule va se perdre et mourir

HERCEPTINE

Pour étre traitée par Herceptine il faut qu’il
y ait des recepteur HER2 sur la cellule
cancéreuse

Ce ne sont pas les mémes que les récepteurs

hormonaux (RH)

= 5 je ne suis pas traitée par Herceptine
c'est quil n'y avait pas de récepteurs
HERZ sur les cellules mon cancer lors de

"analyse. =
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« Il y a des tumeurs différentes selon les personnes =

AVEZ-VOUS DES
QUESTIONS?
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NOTEZ ICI LES QUESTIONS OU REMARQUES
QUE YOUS SOUHAITEZ PARTAGER AVEC LE
GROUPE LORS DE LA PROCHAINE SEANCE

®
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Les bouffées de chaleur peuvent étre soulagées :

e en portant plusieurs couches de vétements légers facilement retirables si besoin ;

e en évitant la caféine et I'alcool qui peuvent aggraver les symptomes de la ménopause ;

e par des médicaments spécifiques.
La sécheresse vaginale peut étre soulagée par 'utilisation de lubrifiant a base d'eau ou un hydratant vaginal.
Les troubles du sommeil peuvent étre diminués par :

o del'exercice. Le fait d'étre actif atténue le stress et améliore le bien-étre général, ce qui
aide a trouver un sommeil de meilleure qualité.

o différentes techniques de relaxation comme la respiration profonde et le yoga, en
particulier avant le coucher. Elles peuvent aider a atténuer le stress.

o des boissons apaisantes au moment du coucher.

Prévenir 'ostéoporose

Principales sources
de vitamine D

Principaux aliments riches en vitamine D (1) (en Unités Internationales pour 100 g d’aliment)

Teneur en vitamine D
Huile de foie de morue
Sardine
Thon
Maquereau
Jaune d’ceuf
Cacao
Beurre
Fromage

Foie de veau

L’exposition a la lumiére solaire constitue la source majeure de vitamine D.
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les aliments Les plus riches en calcium

Laitages :

Fromage a pate cuite (30 g)
1 yaourt 1 creme dessert (125 mg)
Fromage a pate molle (30 g)
Lait : 1 verre (100 ml)
Fromage blanc : 1 pot individuel (100 g)
Petit suisse :

- grand modele

- petit modele
Chocolat :
1 tablette au lait ou blanc (100 g)
1 tablette chocolat noir (100 g)
1 barre au lait ou blanc (20 g)
1 barre en noir (20 g)
Légumes et féculents :
Frites (160 g)
Pomme de terre (200 g)
Pates, semoule (50 g)
Légumes verts (200 g)
Légumes secs (75 g)
Pain :
1 baguette (200 g)
1 ficelle (100 g)
1 biscotte (10 g)
Fruits :
1 fruit (150 g)
Oeufs :
1 ceuf
Eau et boissons :
Eau Vittel Hepar : 1 verre
Contrexeville : 1 verre
Badoit : 1 verre
Vittel Grande Source : 1 verre
Perrier : 1 verre
eau du robinet : 1 verre
Evian : 1 verre
Vichy Saint Yorre : 1 verre
Autre : 1 verre

Autres boissons (vin, biére, cidre, jus de fruits) : 1

verre

Teneur
en
calcium

(1) D'aprés FARDELLONE P. et coll., Rev Rhum, 1991, 58 (2) : 99-103.
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INSTITUT
NATIONAL
puCANCER

Si vous souhaitez plus d’informations sur votre
traitement, nous vous invitons a consulter le
site de I'Institut National du cancer :

http://www.e-cancer.fr/ (ou en tapant e-
cancer dans le moteur de recherche).

Cliquez ensuite sur I'onglet |:|

Dans le menu déroulant les cancers choisir
« cancer du sein » puis validez.

Sommaire du dossier Cancer du
sein

e lesein

e Les maladies du sein

e Quelques chiffres

e  Facteurs de risque

e  Symptémes

e  Diagnostic

e  Stades et grades

e  Traitements possibles

e  Facteurs de risque de récidive
e  Chirurgie

e  Prothéses externes

e  Reconstruction mammaire
e  Chimiothérapie

e  Thérapies ciblées

e Radiothérapie

e Hormonothérapie

e Lesuivi

e Douleurs et traitements

e  Estime de soi

e  Sexualité

e  Références

e  Sites utiles
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Vous ne comprenez pas un terme ? Pensez a utiliser
le dictionnaire en ligne.

Comprendre
le.cancer die sein

Ce guide est en cours d'actualisation

Télécharger le guide "Comprendre le cancer du

sein" (2007 - 1.03 MB - PDF).

Retrouvez les vidéos sur

http://www.allodocteurs.fr

Dans la fenétre « Votre recherche... » tapez
ménopause puis choisir le dossier vidéo « Bien
vivre la ménopause » en bas de page.

Vidéos extraites de I’émission de Marina
Carrére d’Encausse et Michel Cymes

Le magazine de la santé


http://www.e-cancer.fr/
http://www.e-cancer.fr/cancerinfo/les-cancers/cancer-du-sein/le-sein
http://www.e-cancer.fr/cancerinfo/les-cancers/cancer-du-sein/les-maladies-du-sein
http://www.e-cancer.fr/cancerinfo/les-cancers/cancer-du-sein/quelques-chiffres
http://www.e-cancer.fr/cancerinfo/les-cancers/cancer-du-sein/les-facteurs-de-risque
http://www.e-cancer.fr/cancerinfo/les-cancers/cancer-du-sein/les-symptomes
http://www.e-cancer.fr/cancerinfo/les-cancers/cancer-du-sein/le-diagnostic
http://www.e-cancer.fr/cancerinfo/les-cancers/cancer-du-sein/stades-et-grades
http://www.e-cancer.fr/cancerinfo/les-cancers/cancer-du-sein/traitements-possibles
http://www.e-cancer.fr/cancerinfo/les-cancers/cancer-du-sein/facteurs-de-risque-de-recidive
http://www.e-cancer.fr/cancerinfo/les-cancers/cancer-du-sein/chirurgie
http://www.e-cancer.fr/cancerinfo/les-cancers/cancer-du-sein/protheses-externes
http://www.e-cancer.fr/cancerinfo/les-cancers/cancer-du-sein/reconstruction-mammaire
http://www.e-cancer.fr/cancerinfo/les-cancers/cancer-du-sein/chimiotherapie
http://www.e-cancer.fr/cancerinfo/les-cancers/cancer-du-sein/therapies-ciblees
http://www.e-cancer.fr/cancerinfo/les-cancers/cancer-du-sein/radiotherapie
http://www.e-cancer.fr/cancerinfo/les-cancers/cancer-du-sein/hormonotherapie
http://www.e-cancer.fr/cancerinfo/les-cancers/cancer-du-sein/le-suivi
http://www.e-cancer.fr/cancerinfo/les-cancers/cancer-du-sein/douleurs-et-traitements
http://www.e-cancer.fr/cancerinfo/les-cancers/cancer-du-sein/estime-de-soi
http://www.e-cancer.fr/cancerinfo/les-cancers/cancer-du-sein/sexualite
http://www.e-cancer.fr/cancerinfo/les-cancers/cancer-du-sein/references
http://www.e-cancer.fr/cancerinfo/les-cancers/cancer-du-sein/sites-utiles
http://www.e-cancer.fr/index.php?option=com_incadico&view=incadico&Itemid=3368
http://www.e-cancer.fr/index.php?option=com_incadico&view=incadico&Itemid=3368
http://www.e-cancer.fr/component/docman/doc_download/3679-01kseinpdf
http://www.e-cancer.fr/component/docman/doc_download/3679-01kseinpdf
http://www.allodocteurs.fr/
http://www.e-cancer.fr/index.php?option=com_incadico&view=incadico&Itemid=3368
http://www.e-cancer.fr/component/docman/doc_download/3679-01kseinpdf
http://www.e-cancer.fr/index.php?option=com_incadico&view=incadico&Itemid=3368
http://www.e-cancer.fr/component/docman/doc_download/3679-01kseinpdf
http://www.e-cancer.fr/index.php?option=com_incadico&view=incadico&Itemid=3368
http://www.e-cancer.fr/component/docman/doc_download/3679-01kseinpdf

4. Résultats des questionnaires d’évaluation

Statistiques.

Les réponses aux questionnaires ont été analysées par notre statisticien, monsieur Fabien
THINQUAUT.
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1 Score pour chaque patient pour la séance initiale,
finale et différence entre les deux.

Séance Initiale

Confiance en Score de Score Score
Identifiant I'Hormonothérapie Connaissance d'Anxiété Dépression
arlch 8 8 6 3
audpe 0 3 4 3
brida 10 5 9 4
eleta 3 1 19 10
jospu 9 8 5 3
marbo 2 7 11 4
yolra 10 6 6 3
Score Moyen 6,0 5,4 8,6 4,3

Séance Finale

Confiance en Score de Score Score
Identifiant I'Hormonothérapie Connaissance d'Anxiété Dépression
arlch 8 13 6 2
audpe 8 2 5 2
brida 8 12 8 3
eleta 6 8 18 11
jospu 9 13 5 4
marbo 8 13 12 5
yolra
Score Moyen 7,8 10,2 9,0 4,5

Différence Finale - Initiale
Confiance en Score de Score Score
['Hormonothérapie Connaissance d'Anxiété Dépression

arlch 0 5 0 -1
audpe 8 -1 1 -1
brida -2 7 -1 -1
eleta 3 7 -1 1
jospu 0 5 0 1
marbo 6 6 1 1
yolra
Score Moyen 2,5 4,8 0,0 0,0
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2 Score par questions :

Connaissance :

Séance Initiale

Séance Finale

Différence

Connaissance 1
Connaissance 2
Connaissance 3
Connaissance 4
Connaissance 5
Connaissance 6
Connaissance 7
Connaissance 8
Connaissance 9
Connaissance 10
Connaissance 11
Connaissance 12

Connaissance 13

Connaissance 14

Connaissance 15

Connaissance 16
Connaissance 17
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Anxiété — Dépression :

Séance Initiale

Séance Finale

Différence

Emotion 1
Emotion 3
Emotion 5

13IXNV

NOISS3dd3d

Emotion 7
Emotion 9
Emotion 11
Emotion 13
Emotion 2
Emotion 4
Emotion 6
Emotion 8
Emotion 10
Emotion 12
Emotion 14

7
3
10
13
6
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6
4
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5 -1

=
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3 Croisement de la confiance en ’lhormonothérapie

et du score HAD

Pour la premiére séance :

I Avec la dépression :

Confiance en Score moyen .
. . . . Effectif
I'hormonothérapie de dépression
[0-3] 5,7 3
[8-10] 3,3 4
Total 4,3 7
ii. Avec I'anxiété :
' Conflance’en ' Sco're m?yfan Effectif
I'hormonothérapie d'anxiété
[0-3] 11,33 3
[8-10] 6,5 4
Total 8,6 7
Pour la derniére séance :
iii. Avec la dépression
' Conflancelen ' Scor,e moy.en Effoctif
I'hormonothérapie de dépression
6 11 1
8 3 4
9 4 1
Total 4,5 6
iv. Avec I'anxiété
' Conflancelen ‘ Sco're rr??y,en Effectif
I'hormonothérapie d'anxiété
6 18 1
8 7,75 4
9 5 1
Total 9 6
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4 Croisement du score HAD dépression et HAD

anxiéte

Premiere séance.

ScoreDepress

101

Coefficient de Corrélation : 0,95 (p=0,001)

Derniere séance.

ScoreDepressFin

ScoreAnxiet

114

10 4

9

T T
5 6 7 8 9 10

T
11

T T T T
12 13 14 15

ScoreAnxietFin

Coefficient de Corrélation : 0,93 (p=0,007)
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5 Questionnaire séances

Séance 1.
Séance 1:N=7 Catégorie Effectif  Pourcentage
Q1 Oui 7 100
Non 0 0
Q2 Oui 6 85,7
Non 1 14,3
Q3 Oui 6 85,7
Non 1 14,3
Q4 Oui 6 85,7
Non 0 0
Q5 Oui 7 100
Non 0 0
Q6 Oui 7 100
Non 0 0
Q7 Oui 7 100
Non 0 0
Q8 Oui 7 100
Non 0 0
Séance 2.
Séance 2 : N=5 Catégorie Effectif  Pourcentage
Q1 Tout a fait d'accord 4 80
Plut6t d'accord 1 20
Plut6t pas d'accord 0 0
Pas du tout d'accord 0 0
Q2 Tout a fait d'accord 2 40
Plutot d'accord 2 40
Plutét pas d'accord 1 20
Pas du tout d'accord 0 0
Q3 Tout a fait d'accord 2 40
Plutot d'accord 1 20
Plutét pas d'accord 1 20
Pas du tout d'accord 0 0
Q4 Tout a fait d'accord 2 40
Plutot d'accord 2 40
Plutét pas d'accord 1 20
Pas du tout d'accord 0 0
Q5 Tout a fait d'accord 2 40
Plutot d'accord 3 60
Plutét pas d'accord 0 0
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Pas du tout d'accord 0 0
Q6 Tout a fait d'accord 2 40
Plut6t d'accord 3 60
Plut6t pas d'accord 0 0
Pas du tout d'accord 0 0
Q7 Tout a fait d'accord 2 40
Plut6t d'accord 2 40
Plut6t pas d'accord 1 20
Pas du tout d'accord 0 0
Q8 Tout a fait d'accord 2 40
Plut6t d'accord 3 60
Plut6t pas d'accord 0 0
Pas du tout d'accord 0 0
Séance 3.
Séance 2 : N=6 Catégorie Effectif Pourcentage
Q1 Tout a fait d'accord 5 83,3
Plutot d'accord 1 16,7
Plut6t pas d'accord 0 0,0
Pas du tout d'accord 0 0,0
Q2 Tout a fait d'accord 5 83,3
Plutot d'accord 0 0,0
Plut6t pas d'accord 1 16,7
Pas du tout d'accord 0 0,0
Q3 Tout a fait d'accord 1 16,7
Plutoét d'accord 1 16,7
Plutét pas d'accord 3 50,0
Pas du tout d'accord 1 16,7
Q4 Tout a fait d'accord 6 100,0
Plutoét d'accord 0 0,0
Plutét pas d'accord 0 0,0
Pas du tout d'accord 0 0,0
Q5 Tout a fait d'accord 5 83,3
Plutoét d'accord 1 16,7
Plutét pas d'accord 0 0,0
Pas du tout d'accord 0 0,0
Q6 Tout a fait d'accord 5 83,3
Plutot d'accord 1 16,7
Plut6t pas d'accord 0 0,0
Pas du tout d'accord 0 0,0
Q7 Tout a fait d'accord 2 33,3
Plutot d'accord 2 33,3
Plut6t pas d'accord 2 33,3
Pas du tout d'accord 0 0,0
Q8 Tout a fait d'accord 2 33,3
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Plutot d'accord 3 50,0
Plutot pas d'accord 1 16,7
Pas du tout d'accord 0 0,0
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Séance 3:N=6 Catégorie

Effectif

Pourcentage

Q1

Q2

Q3

Q4

Q5

Q6

Q7

Qs

Tout a fait d'accord
Plut6t d'accord
Plut6t pas d'accord
Pas du tout d'accord
Tout a fait d'accord
Plut6t d'accord
Plut6t pas d'accord
Pas du tout d'accord
Tout a fait d'accord
Plut6t d'accord
Plutot pas d'accord
Pas du tout d'accord
Tout a fait d'accord
Plut6t d'accord
Plutot pas d'accord
Pas du tout d'accord
Tout a fait d'accord
Plut6t d'accord
Plutot pas d'accord
Pas du tout d'accord
Tout a fait d'accord
Plut6t d'accord
Plutot pas d'accord
Pas du tout d'accord
Tout a fait d'accord
Plut6t d'accord
Plut6t pas d'accord
Pas du tout d'accord
Tout a fait d'accord
Plut6t d'accord
Plut6t pas d'accord
Pas du tout d'accord
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83,3
16,7
0,0
0,0
83,3
0,0
16,7
0,0
16,7
16,7
50,0
16,7
100,0
0,0
0,0
0,0
83,3
16,7
0,0
0,0
83,3
16,7
0,0
0,0
33,3
33,3
33,3
0,0
33,3
50,0
16,7
0,0
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