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Résumé

La thése de psychopathologie porte sur la compréhension des processus psychiques du
travail de la maladie chronique au travers de I'usage d’interventions non médicamenteuses
(INM) et de la fréquentation d’associations de patients. Elle vise a mieux comprendre les
trajectoires d’appropriation d’'une maladie devenue chronique, par une analyse qualitative
de lI'expérience vécue de patientes touchées par un cancer du sein. Elle développe le
concept de transition statutaire. L'usage des INM et la participation a des associations de
pairs permettent aux patientes de s’approprier psychiqguement une maladie diagnostiquée.
La premiere étude analyse de maniere rétrospective I'usage d’INM a partir de 190 000 posts
publiés sur deux forums et quatre groupes de discussion Facebook par des patientes
atteintes d’un cancer du sein. Les résultats montrent que les patientes font référence a une
INM dans 14 205 occurrences, avec majoritairement des interventions physiques (37,0%) et
nutritionnelles (31,8%). Ces INM permettent aux patientes de se réapproprier leur corps, de
pouvoir se regarder et d’accepter le regard des autres. La deuxiéme étude s’appuie sur une
analyse phénoménologique sémio-pragmatique du processus d’appropriation de la maladie
aupres de onze patientes souffrant d’'un cancer du sein. Les résultats indiquent trois
catégories émergentes dont les trois principales sont (1) « mobiliser les valeurs humaines de
partage, d’'amour et d’humilité, c’est transformer une expérience douloureuse en expérience
positive ce qui facilite la résilience », (2), « I'association transforme les représentations
déléteres de la maladie, la punition, le sentiment de culpabilité, la source d’angoisse en belle
rencontre avec les autres » et (3) « I'association transforme I'expérience du sujet-patient en
facilitant un engagement qui le conduit vers un sujet patient-expert ». Lorsque I’association
et son objet font écho aux différents ingrédients de I'expérience vécue, les femmes touchées

par un cancer du sein adherent a une communauté de destin et de partage, en transformant



I’expérience vécue de la maladie en expérience constructive, source d’un sentiment d’utilité
aux autres, d’élaboration d’un nouveau projet de vie. Les deux études mettent en évidence
le réle facilitateur des INM et de la participation a une association de patients dans
I'appropriation du cancer du sein. Le partage d’expérience avec des pairs permet de
cheminer avec la maladie, de se I'approprier et se sentir experte de sa propre trajectoire de
santé. La theése s’est focalisée sur le vécu expérientiel des patients. Pour aller plus loin, de

nouveaux travaux devraient porter sur la relation entre le patient et ses thérapeutes.

Mots clés

Cancer, interventions non médicamenteuses, associations de patients, processus
d’appropriation, expérience vécue, approche phénoménologique sémio-pragmatique,

transition statutaire



Abstract

The psychopathology thesis focuses on understanding the work process of chronic disease
through the use of non-pharmacological interventions (NPIs) and patient associations. It
aims at better understanding the trajectories of appropriation of breast cancer, a disease
became chronic thanks to the phenomenological semio-pragmatic approach and the
statutory transition concept, on the basis of the analysis of the lived experience of patients
affected by this disease. The use of NPIs, patient associations and forums allow the patient
to appropriate the disease. The first study retrospectively analyzes the uses of NPIs from
190.000 posts published on two forums and four Facebook discussion groups of breast
cancer patients. The results show that patients refer to an NPl in 14,205 occurrences, with
the majority of the interventions being physical (37.0%) and nutritional (31.8%). The use of
NPIs allows breast cancer patients to reclaim their bodies, to be able to look at themselves
and to accept the eyes of others. The second study is based on a phenomenological and
comprehensive analysis of the disease appropriation process of eleven patients suffering
from breast cancer. The results indicate 9 convergent categories. The three main ones are
(1) "to transform a painful experience a positive experience, it is to mobilize the human
values of sharing, of love and of humility and which facilitate in the resilience" (2)," the
association transforms the deleterious representations of the disease, the punishment, the
feeling of guilt, the source of anxiety into a beautiful encounter with the others "and (3)" the
association transforms the subject patient experience into an expert patient subject by
facilitating a commitment”. A theory has appeared. When the association and its purpose
echo the different ingredients of the lived experience, women affected by breast cancer join

to a community of destiny and sharing, transforming the lived experience of the disease into



a constructive experience, source for a feeling of usefulness to others, to the elaboration of
a new life project. Both studies highlight the facilitating role of using NMls and participating
in patient associations in appropriating a chronic disease such as breast cancer. The sharing
of experience with peers allows them to walk with their illness, to appropriate it and feel
expert about their own health trajectory. The thesis focused on the experiential experience
of patients. To go further, new work should be done on the relationship between the patient

and the professionals.

Keywords
Cancer, non-pharmacological intervention, patient associations, appropriation process, lived

experience, semio-pragmatic phenomenological approach, statutory transition
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Role des pairs dans les trajectoires individuelles d’appropriation psychologique
de la maladie : Illustration dans le cancer du sein

« Si j'avais eu la conscience suffisamment claire et les mots suffisamment nuancés pour
I'exprimer, j'aurais aimé te dire que nous sommes la pour explorer, découvrir et partager ce
qu'il y a de meilleur en nous. Chacun posséde un trésor. Sois conscient et généreux de ton
trésor et, en méme temps, reste ouvert, attentif a recevoir le trésor des autres, disposé a
apprendre et a te remettre en question. Cherche la beauté, la vérité, l'excellence en
accueillant aussi ta fragilité, ta vulnérabilité et ton ombre, de sorte d'étre a méme d'accueillir
celles des autres. Occupe joyeusement ta place : il y a de la place pour chacun, sinon ni toi ni
moi ne serions la. Pense que ta place que tu n'occupes pas pour ne pas déranger reste vide a
jamais et réjouis-toi que chacun occupe pleinement la sienne autour de toi. » (Rabindranath

Tagore)

« Chronologiquement, aucune connaissance ne précéde en nous I'expérience et c’est avec elle
que toutes commencent. »

« Vivre, c'est transformer en conscience une expérience aussi large que possible ». (Kant)

« On partage une minute, je ne vous demande pas plus, j'ai eu votre sourire ; j'ai eu votre

regard et je n’ai pas besoin de plus ; voila, et puis chacun fera sa route. Pendant un petit
14



moment on a partagé, et c'est ¢a : 'hnomme est un partage, I'homme est partage. C’est ce qui

fait la chaleur, mais c'est une chaleur qui ne colte rien ». (Parole de patiente S3)

15



Préeambule

Mon parcours professionnel m’a conduit d’un exercice hospitalier, aupres de patients atteints
d’un cancer a I'ICM Val d’Aurelle, a un exercice ambulatoire de médecine générale ; d’'un
exercice spécialisé institutionnalisé a un exercice singulier, centré sur la personne (Stewart et
al., 1989) et sur I'expérience vécue des personnes. L'intérét de I'approche phénomeénologique
en santé est de permettre d’explorer la maniére dont les acteurs vivent la maladie et ses
traitements, et de donner la parole aux patientes. Ceci pour montrer que ma posture de
chercheuse est fondée sur les liens épistémologiques entre paradigme compréhensif,
compréhension empathique, approche centrée patient, approche phénoménologique et in
fine sur les approches qualitatives en recherche. Cette posture lie I'exercice clinique et la
recherche.

Lors de mon Master 2 de recherche, ma démarche m’a conduite a explorer la perception de la
vulnérabilité sociale des patients par le médecin généraliste. Jai choisi de continuer mon
parcours d’enseignante chercheuse en m’inscrivant en thése de psychopathologie clinique
avec la méme interrogation : « comment vit-on avec une maladie chronique potentiellement
mortelle ? Comment vit-on les dispositifs interventionnels tout au long du parcours de soin ?
Comment transformer I'expérience vécue toujours douloureuse de la maladie cancéreuse en

une expérience qui permette de mieux vivre ? »

16



Introduction

L'analyse de I'évolution des données épidémiologiques du cancer situe le cadre de la thése.
En 2015, I'Organisation Mondiale de la Santé (OMS) estimait que le cancer était la deuxiéme
cause de déces (OMS | Cancer, s. d.)(OMS, 2015). En 2018, le nombre de nouveaux cas de
cancer était estimé a 18,1 millions dans le monde contre 14,1 millions en 2012 (OMS, 2020).
Le nombre de déces liés au cancer était estimé a 9,6 millions en 2018 contre 8,2 millions en
2012 (OMS, 2020). Le cancer le plus fréquemment diagnostiqué est le cancer du poumon,
avec 1,8 millions de nouveaux cas (13% du total), suivi par le cancer du sein avec 1,7 million
de cas (11,9% du total). 63 millions de femmes vivaient en 2012 avec un cancer du sein
(Ferlay et al., 2015). Entre 2008 et 2012, I'incidence du cancer du sein a augmenté de 20%,
et la mortalité de 14% (Torre et al., 2015). Le cancer du sein est la premiére cause de décés
par cancer chez la femme. Méme si l'incidence est plus élevée dans les pays occidentaux, la
mortalité est plus élevée dans les pays en voie de développement (OMS, 2020). En France
métropolitaine en 2018, le cancer du sein était le cancer le plus fréquent avec 58 549
nouveaux cas, et la premiere cause de décés avec 12 146 décés (Santé Publique France,
2019). En 2012, le cancer du sein occupait déja la premiére place avec 48 763 nouveaux cas
estimés, soit un taux d'incidence (standardisé monde) de 88,0 pour 100 000 femmes, et
11 886 déces estimés (Leone et al.,, 2019). En moyenne, l'incidence du cancer du sein a
augmenté de 1,4 % par an de 1980 a 2012.

Selon le stade et le type de cancer, différents types de traitements peuvent étre utilisés

comme la chirurgie, la radiothérapie, I'hormonothérapie, la chimiothérapie et les thérapies
17



ciblées. L’efficacité des traitements du cancer a fortement progressé depuis les années
2000, permettant soit une guérison, soit un contréle de la maladie. De nouvelles
thérapies, comme l'immunothérapie, se sont développées et sont utilisées dans les
cancers du sein métastatiques. La survie nette standardisée a 5 ans (période 2005-
2010) a été estimée a 87 % sur 10 ans (période 1989-2010 (INCa, 2018). L’'OMS classe
aujourd’hui les cancers dans les maladies chroniques, qu’elle définit comme « des
affections de longue durée qui, en régle générale, évoluent lentement ». Les traitements
a visée curative ou stabilisatrice des cancers ne sont pas les seuls utilisés. Des interventions
non médicamenteuses (INM) sont utilisées pour la santé et la qualité de vie des patients. Les
patients et les praticiens s'y intéressent de plus en plus. Les réseaux sociaux amplifient leur
implémentation (Akrich et al.,, 2019). Ces pratiques englobent des thérapeutiques
complémentaires, des soins de support, des médecines alternatives et complémentaires
(MAC), des médecines douces, des thérapeutiques non conventionnelles (Grégory Ninot &
Carbonnel, 2016). Ce flou a conduit la Haute Autorité de santé (HAS) a répartir les INM en
2011 en trois domaines : les thérapeutiques physiques, les regles hygiéno-diététiques et les

traitements psychologiques (Encadré 1).
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Les « thérapeutiques physiques » qui se subdivisent en deux catégories :

e les gestes thérapeutiques apposés sur le corps (méthodes de massage, de
kinésithérapie, d’ostéopathie, de chiropractie, d’acupuncture, d’ostéopathie, de
thalassothérapie...) ;

e les programmes d’activités physiques individuelles ou collectives (programmes de
yoga, de tai-chi-chuan, de marche nordique, de jeu vidéo mobilisant le corps,
d’équithérapie, d’activités physiques adaptées...),

Les « régles hygiéno-diététiques » qui se subdivisent en deux catégories :

e lesrégimes (types de régime) ;

e les compléments alimentaires (antioxydants, vitamines...)

Les « traitements psychologiques » qui se subdivisent en deux catégories :

e ["éducation thérapeutique (programme d’éducation thérapeutique, gestionnaire de
parcours, serious game, stratégie de prévention d’un risque professionnel...) ;

e les psychothérapies (méthodes de thérapies cognitivo-comportementales, de
mindfulness, de méditation, de groupe de parole, d’hypnose, de psychanalyse, de
musicothérapie, d’art thérapie...)

Encadré 1: Les INM selon la HAS (2011).

La plateforme universitaire collaborative d'évaluation des programmes de prévention
et de soins de support (Plateforme CEPS) qui rassemble des chercheurs de disciplines

variées a proposé elle aussi une définition des INM en 2017 (Encadré 2).

« Une intervention non médicamenteuse (INM) est une intervention non invasive et non
pharmacologique sur la santé humaine fondée sur la science. Elle vise a prévenir, soigner ou
guérir un probleme de santé. Elle se matérialise sous la forme d’un produit, d’'une méthode,
d’un programme ou d’un service dont le contenu doit étre connu de 'usager. Elle est reliée a
des mécanismes biologiques et/ou des processus psychologiques identifiés. Elle fait I'objet
d’études d’efficacité. Elle a un impact observable sur des indicateurs de santé, de qualité de
vie, comportementaux et socioéconomiques. Sa mise en ceuvre nécessite des compétences
relationnelles, communicationnelles et éthiques ».

Encadré 2 : Définition des INM par la Plateforme CEPS (2017)
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L'analyse des statistiques d’utilisation confirme l'intérét des patients pour les INM (Ninot,
2019). Aux Etats-Unis, 30 & 40 % de la population générale utilisent des INM contre 15 a
75 % en Europe (Rodrigues et al., 2010). L'usage des INM augmente en cancérologie ces
dernieres années, principalement pour soulager les effets secondaires des traitements
pharmacologiques, de l'ordre de 66 % (Trdger-Maury et al.,, 2007). Leur fréquence
d’utilisation est estimée entre 18 a 83 % selon les études, variation notamment due a la
définition retenue de ces interventions, selon qu’elles sont décrites comme des INM ou des

médecines alternatives.

Dans le cancer du sein, 72 % des femmes atteintes auraient recours a une INM (Tagliaferri et
al., 2001) et plus de la moitié ne le réveleraient pas a leur cancérologue. Cela rend difficile la
qguantification de leur usage (Molassiotis et al., 2005). Ces chiffres semblent indiquer la
pertinence de ces pratiques considérées par les patientes comme « bonnes pour elles »

(Molassiotis et al., 2005).
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1. Cadre théorique

1.1. La maladie chronique

L'OMS caractérise les maladies chroniques comme des affections de longue durée qui, en
régle générale, évoluent lentement, une « maladie de longue durée, évolutive, avec un
retentissement sur la vie quotidienne » (OMS, 2020). Le Haut Conseil de la Santé Publique
(2018) définit la maladie chronique comme « la présence d’un état pathologique de nature
physique, psychologique ou cognitive, appelé a durer selon une durée minimale de trois mois,
ou supposée telle, et avec un retentissement sur la vie quotidienne comportant au moins I'un
des trois éléments suivants :
1. Une limitation fonctionnelle des activités ou de la participation sociale,
2. Une dépendance vis-a-vis d’un médicament, d’un régime, d’une technologie médicale,
d’un appareillage ou d’une assistance personnelle,
3. La nécessité de soins médicaux ou paramédicaux, d’une aide psychologique, d’une
adaptation, d’une surveillance ou d’une prévention particuliére pouvant s’inscrire

dans un parcours de soins médico-social. »

1.2. De la maladie chronique a l'appropriation

Deux notions fondamentales ressortent de I'analyse de la définition de la maladie
chronique : sa durée et son retentissement sur la vie quotidienne. Ces deux notions ont des
conséquences sur le patient. Un médecin lui annonce une maladie dont il ne va pas guérir ou

tout au moins rapidement, et cette maladie a des conséquences sur son quotidien et sa vie
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sociale. Une maladie chronique s’inscrit dans le temps en modifiant et bouleversant la vie
des patients. L’annonce est synonyme de mauvaise nouvelle, parce qu’il sait I'impact qu’elle
aura sur son étre au monde. L’histoire du sujet, son expérience vécue, influencent le
cheminement du patient (Buckman, 2001). La consultation d’annonce est une consultation
particuliére ou le temps est un élément essentiel, car elle se prépare; sa préparation est
centrée sur la personne : « qu’est-ce qu’il peut ou veut entendre ? ». C'est une consultation
particuliere ou le temps pris est un élément essentiel de I'accueil de cette nouvelle.
Cependant, méme si le soignant prend du temps pour I'annonce, c’est le temps du
cheminement, de la réflexivité pour le patient. Il y a toujours une rupture entre I'avant et
I'aprés annonce. S’il n’y a pas de bon moment, de moment favorable (Kairos) a 'annonce
(Guillamaud, 1988), I'approche centrée sur la personne enseigne qu’elle doit se faire au
rythme du patient (Stewart et al.,, 1989). L’annonce, par ses effets sur le sujet, impacte
toutes les dimensions de I'expérience vécue. La maladie parle, alors qu’elle était silencieuse,
comme le dit Leriche dans « Le silence des organes » (Leriche, 1936). Avec I'annonce, elle
devient « objet-maladie », et change de statut: « J'ai une maladie, je suis malade ». Le
patient doit faire le deuil de « ne plus étre en bonne santé » et de plus, sur un temps
long, puisque I'on est dans le temps d’'une maladie chronique, qui s’inscrit par définition
dans la durée. Le patient, a la suite de I'annonce, va passer par plusieurs phases. Avec la
maladie chronique, les concepts de corporéité, de temporalité, de transition statutaire

auront leur importance.
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1.3. Conséquences pour le patient suite a I'annonce de la maladie chronique ?

Kubler-Ross (Stewart et al., 1989) décrit et distingue 6 phases consécutives que traverse le
patient suite a I'annonce. Sa théorie est élaborée en cancérologie dans les années 1970 dans

le cadre des soins palliatifs.

1. Choc

2. Dénégation

3. Révolte

4. Marchandage
5. Tristesse

6. Acceptation

La connaissance de ces stades est importante pour les soignants, car ils conditionnent la
bonne attitude a observer et évitent des conflits: devant une «révolte » du patient
(« pourquoi moi ? ») [l'attitude contributive du médecin sera la « compréhension
empathique ». Lacroix et Assal (2011) ne considerent pas ce processus comme un chemin
balisé et obligatoire. Les étapes ne sont pas toujours vécues dans le méme ordre de 1 a 6,
certaines peuvent ne jamais survenir et un retour a une phase antérieure est possible.

Ce modele théorique ne parait pas adapté dans le contexte d’appropriation pour les
maladies chroniques en général. Il a été concgu pour les soins palliatifs, contexte qui reléve
plus de I'acceptation, en particulier de la mort. Du symptéme au diagnostic, le diagnostic
pouvant étre posé sans symptome au préalable, 'appropriation de la maladie peut se faire a

chaque étape ou ne pas se faire. Le patient peut alors basculer dans un processus de
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résignation. La Figure 1 reprend un modeéle théorique intégré de I'appropriation (Ninot,

2013)

1 Déni
Symptome(s)

2 Inquiétude
Diagnostic 3 Choc

4 Dénégation

Appropriation <= Maladie <+—> Résignation

Figure 1 : Modeéle théorique intégré de I'appropriation d’une maladie chronique

1.4. Travail de la maladie par les patients

1.4.1. Théories subjectives

Les représentations de la maladie different selon les personnes. Elles construisent des
théories personnelles qui ne sont pas celles du monde médical (Pedinielli, 1999). Elles sont
fondées « sur I'expérience individuelle comportant des retentissements psychologiques,
sociaux et culturels » (Pedinielli, 1999). Il s’agit d’'une expérience vécue, propre a la personne
et non aux thérapeutes. En effet, ces derniers n’ont pas la méme expérience de la maladie.
Le soignant élabore ses propres théories. « Sa formulation repose sur la distinction entre ce

qui appartient au subjectif (la maladie vécue, représentée par le malade) et ce qui est du
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registre de la réalité (la maladie telle que la définit la médecine) » (Pedinielli, 1993). La

maladie du patient n’est pas la maladie du médecin (Canguilhem, 2013).

Connaitre les représentations de la maladie du patient est une clé pour comprendre
comment celui-ci explique la cause de sa maladie, et comment il se comporte avec sa
trajectoire de soin. Une patiente m’a confié, lors d’une consultation : « j’ai eu du diabéte
parce que mon fils s’est marié ». Pour un soignant, cette représentation de la cause de son
probleme de santé est considérée comme fausse. La théorie médicale est en désaccord avec
la théorie de la patiente (Pedinielli, 1999). Pedinielli (1999) considere que les soignants
devraient s’intéresser et intégrer les théories du patient afin de mieux I'accompagner et
I'aider dans son processus de travail de la maladie. Les théories subjectives des patients, les
« théories profanes » renseignent sur les comportements en santé. Elles traduisent des
ajustements psychiques qui sont donc loin d'étre de simples processus de compréhension.
Leur fonctionnement implique un travail interne et externe de remaniement corporel, social,
cognitif, affectif du vécu humain. Les « théories profanes » de la maladie constituent une
tentative de reconstruction d’'un monde nécessaire au vécu du patient (Santiago Delefosse &

Rouan, 2001).

1.4.2. Le travail de la maladie

A la suite de I'annonce de la maladie, la personne change de statut. Elle devient une
personne malade. Ce changement de statut induit des modifications, des changements de
comportements, des ruptures de vie. Passer du processus dynamique et mouvant de

« santé », a |'état de maladie exige une modification du monde vécu et une participation
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active a la construction d’'un nouveau monde et d’un nouveau milieu. Pedinielli (1993)
introduit le concept de « travail de la maladie », qu’il décrit comme la mise en place par le
patient, d’une suite d’opérations psychiques lui permettant de vivre avec celle-ci. Il
redevient ainsi « acteur ». L'utilisation du mot « travail » induit I'idée d’un processus
dynamique. La maladie chronique est définie comme une « maladie-métier », le patient
devant réaliser un travail psychique, son travail singulier (Herzlich, 2019). Le patient adopte

une posture active, il est dans une trajectoire dynamique.

L'anxiété et I'angoisse liées au cancer entrainent des changements dans la vie des patients.
lls peuvent étre amenés a redéfinir et repenser leurs objectifs de vie, leurs valeurs et
apprécier alors davantage celle-ci en développant de nouveaux ajustements (Cordova &
Andrykowski, 2003). Selon les référentiels, I'appropriation de la maladie chronique peut
prendre le nom « d’ajustement psychologique » (de Ridder et al., 2008 ; Moss-Morris, 2013)
ou encore de « résilience ». C'est Bowlby qui a introduit ce concept (Bowlby, 2002), puis
Cyrulnik (2010). La résilience dépend des ressources internes élaborées dans I’enfance mais

aussi des ressources externes entourant le sujet aprés le traumatisme.

1.4.3. Accompagner le changement

L'appropriation de la maladie chronique est un processus actif qui, pour le patient, signifie
des changements de comportement, que I'on peut décomposer en six phases (de Ridder et
al., 2008), décrites dans le modeéle transthéorique de Prochaska et Di Clemente (Prochaska &

Velicer, 1997) présenté par la Figure 2.
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Figure 2: Modéle trans-théorique de Prochaska et Di Clemente
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Les personnes mettent en place des stratégies comme par exemple « la modification des
activités, le support social, I'acceptation réfléchie, la spiritualité, le dépassement des
attentes, le maintien des routines, ainsi que le relativisme interne et externe (soit de
comparer leur expérience a des expériences antérieures ou a celles d’autres individus dans
des situations pires que la leur). Cette derniére stratégie est plus fréquente chez les
personnes dgées étant donné que leurs expériences de vie antérieures les ont, dans la plupart
des cas, déja fait surmonter d’autres difficultés » (Gagnon et al., 2018).

Le fait d’avoir l'intention et le désir d’adopter de nouveaux comportements n’est pas
suffisant (Doyon et al., 2008). La personne doit passer a |'action et entreprendre un agir
nouveau, c’est-a-dire, faire autrement, soit spontanément, soit de fagon délibérée. « Dans
I'agir nouveau spontané, la personne se voit tout d’un coup en train d’agir de maniére
différente. Dans I'agir nouveau délibéré, la personne choisit consciemment de manifester un
comportement qu’elle avait résolu d’adopter. ».

Accompagner le patient dans le processus dynamique du changement, 'intégrer dans les

prises de décision, le rendre acteur de sa trajectoire de soin, sont autant d’atouts pour lui
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permettre l'acceptation de sa maladie chronique et l'aider dans son processus de
changement, les conséquences sur sa vie et son quotidien.

L'intérét du coping dans la maladie chronique est souligné dans son éditorial par Bacqué
(Bacqué, 2002). Le retour de la confiance en soi permet au sujet de ressentir une
amélioration, a la fois physique et psychique, de la qualité de vie.

Pour Santiago Delefosse (2007), ces modifications peuvent prendre la forme d’une conduite
d’évitement, de changement de conduites, voire d’'une prise de substances psychoactives.
Ces adaptations et transformations sont le fruit d’'une double interpellation : une qui fait
suite aux ajustements en rapport avec la maladie, I'autre en relation avec les théories
subjectives du sujet. Ces théories subjectives sont fondées sur leurs croyances
intrapsychiques, mais aussi sur leurs savoirs/compétences inter-psychiques (Santiago
Delefosse, 2007). « Ces modifications corporo-socio-psychologiques concernent I’ensemble
de la vie personnelle et sociale de I'individu qui voit son monde bouleversé par une donnée
nouvelle : la maladie » (Santiago Delefosse, 2007).

« Prendre conscience, c’est prendre acte » (Santiago Delefosse & Rouan, 2001). Il ne s’agit
pas uniquement de modifications du corps par la maladie ou les traitements, mais d’une
modification de I’histoire singuliére du sujet (Diebold et al., 2016). Le patient est conscient
de la nécessité de s’adapter a la maladie chronique, a intégrer dans son quotidien les
conséquences de celle-ci. On ne peut pas distinguer une stratégie unique « d’adaptation a la
maladie chronique, un modéle unique, mais il existe une hétérogénéité des stratégies propres
a une personne, se déroulant dans son expérience quotidienne » (Finkelstein-Fox & Park,
2019).

Les adolescents et les jeunes adultes porteurs d’'une maladie chronique font face a des

problématiques psychologiques semblables. Une revue de la littérature a analysé cing bases
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de données (Sansom-Daly et al., 2012), qui démontraient que les interventions axées sur les
compétences amélioraient I'adaptation a la maladie chronique. Des programmes de
réadaptation multidimensionnelle se sont développés pour répondre aux besoins des
patients porteurs d’une maladie chronique, en particulier pour les patients porteurs d’un
cancer. Une revue de la littérature narrative a analysé I'efficacité en termes de maintien ou
de bien-étre psychosocial des personnes ayant survécu au cancer (Scott et al., 2013). Elle
conclue a une efficacité des programmes préconisant une réadaptation multidimensionnelle

bréve et ciblée.

1.5. L'annonce du cancer pour le patient

Le cancer est non seulement une maladie chronique mais aussi une maladie potentiellement
mortelle, « il y a un avant et un aprés I'annonce du cancer » (Bataille, 2003). Des termes
évoquent « un chamboulement, un choc, un tsunami », signifiant a la fois la violence et
I'impuissance. « L’‘annonce d’une maladie grave, potentiellement mortelle change la
perception du temps, le temps ne défile pas de la méme maniere avant qu’aprés »
(Guerdoux-Ninot et al., 2016). Le temps devient précieux, le temps passe plus vite, le temps
est compté. Le patient est confronté a sa finitude inscrite dans sa temporalité, car méme s'il
sait n’étre que de passage, I'annonce d’une maladie grave « officialise » le compte a rebours.
Ce n’est pourtant pas la seule conséquence a laquelle il devra faire face.

Une étude qualitative décrit I'expérience des personnes qui ont recu I'annonce d’un cancer.
Ce moment n’est pas décrit comme un moment chronologique, mais comme un processus a
trois dimensions impactant le monde vécu: « une perturbation du monde quotidien,

I'apparition et I'incarnation dans le monde vécu » (Tobin & Begley, 2008).
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1.6. L'appropriation du cancer

L'appropriation se fait a travers sa place dans le systeme de soins, a travers ses interactions
avec ses proches, a travers I'appartenance et les échanges dans les associations de patients
et les forums, a travers l'usage des INM et des soins de support. Le travail de la maladie par
le patient nécessite une mobilisation de ses capacités et de ses ressources selon ses
capabilités (Sen et al., 2012). Une revue systématique et une synthése de la littérature
gualitative ont permis d’identifier qu’il s’agit d’une construction complexe, en interaction
avec les réseaux sociaux et leur environnement, construction favorisée quand le patient se

sent écouté et entouré (Boehmer et al., 2016).

1.6.1. Appropriation du cancer dans une démocratie sanitaire

Le positionnement du sujet en tant que patient a évolué sous l'influence de courants issus
du monde soignant et du monde patient. La loi 2002 sur les droits des malades institue
I'implication des usagers et des citoyens en santé. (Loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative
aux droits des malades et a la qualité du systeme de santé, s.d.). L'Institut pour la
Démocratie en Santé (IPDS) a été créé en 2015 avec pour mission la « formation des acteurs
de santé sur les enjeux, méthode et outils de l'intégration des usagers, la création d’un
centre de ressource pour collecter et diffuser les expériences en la matiere et la recherche
pour explorer de nouvelles approches ». Le patient devient usager, et est ainsi reconnu

comme ayant une place dans I'organisation du systéme de santé, place dans la décision pour
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lui-méme, mais aussi comme acteur pour les autres (« patient expert » reconnu par un
Diplome d’Université, usager dans les commissions d’état comme la CRSA).

Si nous nous situons dans un contexte contemporain, le systéme de santé s’est
institutionnalisé avec la création des CHU en 1958 par la Loi Debré. Par cette loi, I'institution
médicale se concentrait sur la base d’'une double organisation hiérarchique : hospitaliere et
universitaire, espace dans lequel I'on pratiquait du soin, de I’enseignement et de la
recherche. Tout ce qui était « hors les murs », dénommé « systéme de soins premiers » ou de
« premier recours » n’existait pas. Auparavant, le systéme de soin n’était ni organisé, ni
institutionnalisé. Il était courant que le patient reste a domicile pour ses soins. Lors de
I'apparition d’épidémies, les patients étaient rejetés du domaine public. lls étaient soit
confinés a domicile (peste, choléra...), soit au contraire éloignés des bien-portants dans des
|éproseries ou sanatoriums (lepre, tuberculose...).

En France, le premier hopital a été créé au VIII° siecle, avec pour vocation au départ
d’accueillir les exclus et les pauvres. La création des hopitaux généraux puis des hopitaux
psychiatriques, des structures spécialisées pour la prise en charge du cancer et des
associations de patients, a permis le changement de statut du patient. Le soin a changé
également de statut, il s’est institutionnalisé.

L'institution est « un espace singulier », clos dans I'espace et le temps (Lapassade, 1971). La
place du patient a évolué historiquement avec les transformations structurelles et
conceptuelles du systeme de soins, et en particulier a la suite des transformations de
I'institution médicale hospitaliére. L’analyse institutionnelle permet de comprendre cette
évolution (Lourau, 1976 ; Lapassade, 1971).

Le systéme « institué » ou pour dire autrement, qui résiste au changement, correspond aux

lois, aux systemes établis, au contraire de l'instituant, qui lui peut changer, car ouvert sur le
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champ des possibles. Le résultat est I'institutionnalisation, dynamique de l'institution, qui
peut étre lieu de conflits pouvant générer instituant et institué. L'instituant (en partie) peut
devenir une partie de l'institué et par la suite, d’autres « instituant » vont se créer. On voit
bien toute la dynamique interne qui habite 'institution, et en méme temps, toutes les forces
contre-institutionnelles qui s’y trouvent présentes. L’analyseur institutionnel, défini comme
tel dans la conception de linstitution, est devenu la «rigueur » et avec elle, I'essai
randomisé contrélé qui, selon Falissard (1991) en est le « totem ». Dans ce contexte, le
patient n’existe pas, c’est la maladie qui est I'objet du regard médical. Les patients vont
constituer le « moment de la négativité » de l'institution ol la « contre-institution ».

La psychothérapie institutionnelle a permis I'évolution tant des institutions que des
associations de patients et leurs places. Les hopitaux psychiatriques ont évolué vers un
environnement plus ouvert, tels les hopitaux de Saint Alban ou de La Colombiére, construits
comme un quartier dans la ville de Montpellier, alternant des pavillons ouverts et fermés.
Cette évolution de la psychiatrie a été permise par l'action conjointe des soignants, des
patients et des associations de patients avec la prise de conscience que l'institution fait
partie du processus de soins (Oury, 2007 ; Delion, 2012). A Saint Alban, un groupement de
psychiatres autour de Tosquelles a fondé le « Groupe de travail de psychothérapie et de
sociothérapie Institutionnelles ». Cela a complétement changé la facon d’appréhender les
soins en psychiatrie. Il s’agissait de rendre la psychiatrie humaine en s’appuyant sur la
relation entre le patient et I'équipe soignante avec en soutien l'institution.

La psychothérapie institutionnelle selon Delion (2012) « définit I’équipe soignante comme le
lieu permanent du soin sous la forme d’une constellation transférentielle construite avec et
pour lui, et qui utilise tous les éléments du dispositif en fonction de la psychopathologie du

patient, et en lien permanent avec la famille et les autres partenaires médicaux et sociaux.
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Mais cette constellation est constituée de la psyché des soignants, et il est indispensable de
faciliter leurs conditions de travail pour optimiser leur accueil de la souffrance psychique. ».
La psychiatrie s’est ouverte sur le monde extérieur avec des pavillons ouverts, mais aussi
avec des patients hébergés dans des appartements « thérapeutiques » au sein de résidences
classiques, et/ou avec des patients bénéficiant d’accueil de jour ou de visites a domicile,
replacant ainsi le patient dans son lieu de vie. Son expérience de malade devient forcément
tout autre.

Les soins de maniére générale s’externalisent de plus en plus, avec des hospitalisations de
semaine ou de jour. La chirurgie devient ambulatoire, et trés rapidement le patient retrouve
son domicile, ses habitudes, son environnement quotidien. Mais gardons a l'esprit que
Iinstitution est partie prenante du soin.

Les groupements de patients ont contribué a cette mutation du soin en se révoltant contre
I'internement abusif, mais aussi en offrant une entraide, un réseau, permettant au patient
de sortir de son isolement (Monceau & Visintainer, 2010). Le patient devient acteur en
entraidant ses Pairs, mais aussi en devenant autonome. Il est objet/sujet de soin et acteur de
soin.

Il change ainsi de statut, son expérience est prise en compte et interrogée. Lui-méme
revendique une place, une écoute de la part des soignants, mais aussi de ses Pairs. Le propre
du patient est de dépasser les différentes expériences de la rencontre avec la maladie, selon

ses ressources internes et externes mobilisables.

33



1.6.2. Appropriation de la maladie a travers ses interactions avec ses proches

Le soutien de la famille et des amis, des pairs et des professionnels de santé permet
d’améliorer la capacité des patients a s’adapter et a s’approprier leur maladie. A contrario,
I'isolement, la stigmatisation constituent des facteurs aggravants ; la maladie devient alors
un fardeau (Lippiett et al., 2019). L’équipe de soins et tous ceux qui I'entourent jouent un
role important dans la capacité d'une personne a s'adapter a une maladie physique
chronique (Deek et al., 2016). Les aidants deviennent en quelque sorte un membre de la
famille du patient et se sentent responsables de son bien-étre et de la prestation de soins. Ils
ont une action de support (Senden et al.,, 2015). Selon une revue de littérature, « les
interventions en couple peuvent étre plus efficaces que les interventions ou les contréles
réservés aux patients sur divers résultats pour les patients et les partenaires. Les
interventions en couple ont tendance a favoriser une approche basée sur les compétences ou
une approche relationnelle. Ces approches permettent un soutien de maniére plus globale les

couples vivant avec une maladie chronique » (Berry et al., 2017).

1.6.3. Appropriation de la maladie a travers les discussions sur les forums et les
associations de patients

Les associations de patients et les forums peuvent étre assimilés a des institutions dont les
membres sont sélectionnés sur un critere commun, la maladie ou le partage d’un probleme.

(Lapassade, 1971), c’est a dire dans le cadre « d’'une communauté de destin ». Si on analyse
la construction des associations de patients ou des forums par le regard de l'analyse

institutionnelle, le systeme de soin pourrait étre considéré comme [linstitué (ou
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I'universalité de Hegel), les sujets créateurs des associations et forums Iinstituant
(particularité de Hegel) et I'association I'institutionnalisation (singularité).
Le sujet dans le systeme de soin est nié dans sa particularité, 'ensemble des sujets posant le
méme probléme de santé est considéré de la méme facon, obéissant a une vérité générale,
universelle. Le sujet acteur de forum ou d’association nie 'universalité et revendique la
particularité, le regroupement de ces sujets devient la singularité. Si les forums et les
associations deviennent a leur tour institué, le processus dynamique va se reproduire.
L'association devient instituée et génere des forces « instituantes » pour ceux qui y sont.
C’est une interprétation du dynamisme de création des associations, associations créées par
des sujets ne trouvant pas ou plus leurs réponses dans les associations actuelles. Nous
pouvons décliner le processus dynamique de la création des associations et identifier les
ingrédients actifs de ce changement de représentation, de comportement et d’estime de soi.
Qu’est-ce qu’elle institue ?

e Une communauté de destin,

e Unlieu d’échange,

e Une culture du prendre soin,

e Une possibilité de résilience,

e Une réappropriation du corps.

La création des associations de patients n’a pas été la plupart du temps au départ a
I'initiative de patients. Elle a été le plus souvent due a des initiatives de professionnels de
santé pour permettre le regroupement de patients et défendre leurs intéréts. Les objectifs

sont déterminés par les professionnels de santé et non par la voix, les décisions des patients,
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avec la persistance du pouvoir médical. Ce fonctionnement ne leur permettait pas de
s’exprimer sur leurs vécus, leurs besoins et d’amener leur expérience sur leur maladie.
L’évolution du contexte sociétal et politique a permis I'émergence d’associations de patients,
d’usagers de santé, telles que les associations de patients HIV* et atteints de Sida,
I’Association Frangaise des Myopathes. « Usagers de la santé » et non patients, ce terme
souligne le changement de paradigme, de statut. L'objet de ces associations n’est pas
uniguement une aide, une réponse aux besoins des patients mais aussi a la famille avec la
mise en place de structures pouvant répondre aux besoins de soins, d’organisation et méme
de soutien financier comme I’AFM. Elles aident aussi au financement de la recherche. Ces
associations ont été créées sur le modele d’une « communauté de destin » : patients, aidants
et soignants partagent le méme destin. Elles sont composées a la fois de patients et de non-
patients, dont les positions sociales, les compétences et les intéréts peuvent étre différents
(Herzlich, 1995).

Les associations créées pour la lutte contre le cancer ou en particulier contre le Sida ont joué
un role politique et social. Ces mouvements se sont créés dans des contextes différents avec
des motivations différentes et qui ont évolués. lls se sont souvent créés en réactions
(Blondeau et Pinel, 2005). Les associations et leurs mouvements se sont créés car ils ne
trouvaient pas dans le tissu associatif une réponse a leurs besoins.

Aux cOtés des associations spécialisées pour un type de maladie, telle que la Ligue contre le
cancer, voire méme tres spécialisées par exemple pour les patientes atteintes d’un cancer du
sein, se créent des associations regroupant des associations comme le Collectif inter-
associatif sur la santé (CISS). Les associations jouent aussi un role de conseil dans les
thérapeutiques, en particulier vers les médecines complémentaires, paralleles, le plus

souvent a l'insu des soignants, comme « un lieu d’échange » et une « culture du prendre
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soin ». Tout patient peut demander de I'aide, solliciter une association mais par contre
devenir patients engagés bénévoles est soumis a des régles. Les modalités d’engagement
des patients sont définies par les associations elles-mémes. Les associations a destinée des
patients atteint d’'un cancer limitent souvent les conditions de possibilité d’engagement
(Knobé, 2009). Par exemple, certaines associations de patients ne permettent un
engagement qu’a une certaine distance de la maladie cancéreuse, du traitement, la maladie
ne doit pas étre évolutive. Les associations préférent que I'expérience de la maladie soit a
distance contrairement au forum ou a Facebook ol ces groupes de paroles sont sur le
partage d’expériences et non I'entraide par des patients « experts ».

La majorité des bénévoles sont des femmes dans les associations de cancer méme en
excluant les associations a destination des patientes atteintes d’un cancer du sein. Pour
certains c’est leur expérience d’engagement associatif, d’autres ont déja eu des expériences
personnelles (parents d’éleve...). Leurs motivations peuvent avoir des origines différentes,
comme une reconnaissance de leur expérience, un désir d’aider ou tout simplement
s’engager est dans leur « géne ». Pour certains sujets, I'engagement associatif n’est pas de
leur propre initiative mais sur sollicitation de leurs soignants, voir méme pour leur faire
plaisir. Nous pouvons prendre I'exemple de la création de I'association « Etincelle » ou « Le
jour d’aprés » et identifier les différents ingrédients actifs a I'origine de leur création.
L’association « Etincelle » s’est créée sur le manque ressenti par sa fondatrice de prendre
soin, d’accompagnement, de partage, lors des soins des femmes atteintes d’un cancer.
L’association propose des soins de support, pour améliorer la qualité de la vie des
adhérentes. La genése d’Etincelle répond a un désir « de partage et d’échange », de partage
au sein d’une « communauté de destin », offrant « une culture du prendre soin », « une

possibilité de résilience » et « une réappropriation du corps ».
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L'appropriation de la maladie a travers les forums et les groupes de discussion. Les forums et
des groupes de discussion sont un soutien important pour aider les patients lors de leurs
traitements contre le cancer et dans l'aprés cancer (Bender et al., 2011). Au niveau
individuel, ils ont pour fonction d'échanger des informations, de partager des expériences,
de recommander un comportement sain et de fournir un soutien social (Molassiotis et al.,
2005) (Sharf, 1997). Ce soutien mutuel entre pairs vivant dans la méme situation médicale
est un facteur d'amélioration de la qualité de la vie (Kroenke et al., 2013). Les forums et les
groupes de discussion sont facilement et rapidement accessibles. lls fournissent des
informations détaillées, personnalisées, éducatives (langage du patient, dessins, vidéos),
accessibles partout, mises a jour, volumineuses, anonymes et gratuites. lls constituent une
source de stratégies pour obtenir un soutien afin de maintenir les changements de
comportement en matiere de santé (Crookes et al., 2016) et de réfléchir a la maniére de
collaborer avec des professionnels de la santé pour traiter une maladie aussi insaisissable a
I'eeil nu. Cette autonomisation (Sharf, 1997) facilite la personnalisation des soins vers des
solutions intégrées. Les patientes cherchent a donner un sens a leur maladie, a améliorer
leur santé, a maximiser leurs chances de guérison / survie sans récidive / période prolongée
sans récidive, a restaurer leur féminité et a améliorer leur qualité de vie. Au niveau collectif,
les forums et les groupes de discussion renforcent le sentiment d'appartenance a une
communauté, l'accés aux droits, les revendications identitaires et le désir de contribuer a
I'amélioration des pratiques de soins. Alors que les patients s'interrogent sur leurs soins en
partageant leurs expériences via les médias sociaux, ils ne sont plus des « patients » mais des
« acteurs » collaborant avec leurs soignants et la communauté. lls cherchent a aider leur
prochain. Dans ce contexte, il est important de noter I'évolution du statut de « patient

expert ». Certains suivent des cours universitaires pour aller au-dela de la simple expérience
38



de maladie, de stigmatisation et d'ostracisme (Reach et al., 2015). Une revue de la littérature
confirme que le fait de s’informer permettrait aux patients d’étre capables de faire des
choix, de nouer une relation de partenariat avec leurs médecins, de reprendre le controle
sur leur destinée. lls se sentent plus confiants, plus en sécurité (Eysenbach, 2003).

Un certain nombre d’auteurs (Berger et al., 2005 ; Broom, 2005a; Wyatt et al., 2004) ont mis
en avant I'anonymat que permet Internet. lls se sont demandé si 'anonymat d’internet
permettait plus facilement la recherche d’informations et les échanges sur des affections
vécues comme stigmatisantes (cancer de la prostate, du colon, etc.).

Cependant pour Broom (Broom, 2005), il apparait que I'anonymat permet non pas tant de
parler d’'une maladie stigmatisante mais de s’affranchir des contraintes de genre qui pésent
sur les modes d’expression. Les malades ont déclaré qu'lnternet les a conduits a exprimer
leur sensibilité, leurs sentiments a propos de la maladie grace a I’espace anonyme d’internet.
Ces échanges sur les forums profitent aussi a ceux qui ne participent pas de maniere active
aux forums par crainte de s’exprimer, ils recoivent malgré tout I'information. Il est important
de noter selon Seale que « I'objet du site » influence les informations données par le site.
Nous ne retrouvons pas la méme approche des informations selon si le site s’intéresse au
« cancer de la prostate ou du sein », c’est a dire que le genre influence les informations
données par le site (Seale et al, 2006). Les sites iraient dans le sens des représentations
dominantes de genre dont le caractére actif se trouve par ailleurs confirmé par des travaux
portant sur les différences dans les modes d’expressions des hommes et des femmes dans
des listes de discussion sur le cancer du sein et de la prostate (Gray et., 1996 ; Owen et al.,
2004).

De nombreux termes recouvrent le champ des INM, tels que ceux de MAC, thérapeutiques

non médicamenteuses validées utilisées par la HAS (Dilhuydy, 2004; HAS, 2011). L'ordre des
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médecins francais s’est prononcé contre 'usage du terme MAC, notamment car l'usage du
terme de « médecines alternatives » est jugé impropre. La médecine devant de s’appuyer
sur les derniéres données de la science, il ne peut en effet y avoir de médecines alternatives.
La Plateforme CEPS a ainsi formulé sa propre définition afin de limiter toute interprétation et
usage impropre de ces thérapeutiques et actions de prévention santé. Cette Plateforme a

également développé une taxonomie.

1.6.4. Appropriation de la maladie a travers I'usage des soins de support et des INM

Autour des patients atteints d’un cancer se sont construits les soins de support. L'objet des
soins de support est d’aider le patient « a mieux vivre sa maladie et les effets indésirables
des traitements ». Les professionnels ont toujours le souhait de construire une trajectoire de
soin adaptée a leurs désirs, ils écrivent « un plan », ils inscrivent leur maladie. Les soins de
support sont « 'ensemble des soins et soutiens nécessaires aux personnes malades tout au
long de la maladie, conjointement aux traitements onco-hématologiques spécifiques
lorsqu’il y en a » (Plans Cancer 2003-2007 et 2008-2013). La définition utilisée est celle de
O’Neill (2012) qui définit le champ des soins de support comme concernant les effets
indésirables causés par les traitements oncologiques spécifiques (chimiothérapie,
radiothérapie, chirurgie). Ces effets secondaires sont de nature physique et psychologique.

Une étude originale a été réalisée par I’American Cancer Society et le National Cancer
Institute qui ont lancé un programme en ligne personnalisé tirant parti des principes de la
science comportementale pour aider les gens a gérer eux-mémes leurs symptomes
physiques et émotionnels, a améliorer leurs compétences en communication et a mener une

vie plus saine pendant et aprés un diagnostic de cancer. « Fournir un contenu d'autogestion
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exploitable et des outils d'activation aux survivants du cancer via un programme de
cybersanté est une approche faisable et évolutive pour accroitre l'accés aux outils
d'autogestion et répondre aux besoins des survivants du cancer » (Leach et al.,, 2019).
L'intervention en santé numérique est un excellent moyen d'aider les patients a mieux faire
face a la maladie et aux effets secondaires du traitement, car ils peuvent améliorer
I'autogestion et le bien-étre (Escriva Boulley et al., 2018).

Mais comme pour tout probléme de santé, il est important d’identifier les besoins en soins
de support des sujets et de s’assurer que ces besoins sont ceux des sujets et non pas des
soignants, ou par désir de ne pas décevoir le soignant, en ne tenant pas compte de la
temporalité des sujets. Des études ont montré le bénéfice des soins de support pour la
majorité des patients. Des auteurs identifient des INM optimisant le mode de vie et
améliorant le pronostic des patientes atteintes de cancer du sein de moins de 40 ans comme
des programmes d’activités physiques adaptées (Brenner et al., 2016; Ninot et al., 2020).

Des interventions comme le MBSR a montré son efficacité comme INM pour aider les
patients a adapter leur vie au cancer (Tate et al., 2018). Une revue systématique a montré
un bénéfice significatif du MBSR sur les personnes souffrant de douleurs musculo-
squelettiques ou d'insomnie (Zou et al., 2018). Les patientes porteuses d’un cancer du col de
I"'utérus nécessitant une curie thérapie décrivent I'expérience comme un expérience pénible
engendrant de I'anxiété, de la douleur pouvant étre améliorée par des INM (Humphrey et al.,
2018). Les psychothérapies et les thérapies corps-esprit peuvent réduire les symptomes
dépressifs de femmes atteintes de cancer du sein selon une revue de la littérature conduit
(Coutino-Escamilla et al., 2019).

A la fin des années 1990, les soignants ont pris conscience que ressentir un symptome ne

signifie pas forcément un besoin de le soulager. Cette observation est confirmée par la
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parole des patients lorsqu’ils osent le dire, lorsque I'expérience vécue des sujets est
interrogée. Une revue systématique de la littérature publiée en 2017 confirme l'intérét de
connaitre les besoins de soins de soutien des patients, I'approche doit étre multi-
professionnelle. Les soins de support font partie du champ des INM. Les sujets a leur tour se
sont emparés de ces soins, sans forcément en parler avec leurs soignants. De plus en plus
d’'INM sont mises a disposition des patients. Les patients se tournent vers les INM soit parce
gu’eux-mémes en ont eu connaissances, soit par le biais des associations de patients ou soit
par le biais des soignants. Les INM sont tres variées, leur champ est large, dépend du terme
employé, comme médecines complémentaires, soins de support, INM... Elles ne sont pas
toutes évaluées, reconnues comme efficaces par les autorités et les professionnels, ce qui
engendre de la confusion, les patients pouvant craindre un jugement et se cacher des
soignants. Les suppléments a base de plantes, de vitamines, de minéraux et nutritionnels,
sont fréquemment pris par les personnes atteintes de cancer. Les pharmaciens tentent de
combler le déficit d’information actuel entre les personnes atteintes de cancer et les
professionnels de la santé (Le et al., 2017).

Cette prolifération d'INM pose la questions de leur évaluation, de leur efficacité et de leur

recensement (Bourke et al., 2013).

1.6.5. Le patient devenu expert

Le travail de la maladie révele une dynamique psychique donnant ou non une capacité a
devenir expert de sa maladie, de sujet dit « naif » a « I'expertise expérientielle ». L’auteur
décrit trois niveaux d’expertise. Il distingue « I'expérience », exprimée par le récit a la

premiére personne, le « je », « le savoir expérientiel » construit grace a I'intermédiaire de
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processus collectifs d’échange et de confrontation avec mise a distance et « I'expertise
expérientielle » avec une compétence mobilisable (Borkman, 1976). L’expérience partagée a
travers I'engagement associatif et a travers les forums de discussion de patientes peut
parfois faciliter une expertise expérientielle. Selon le type de dynamique psychique des
sujets, les niveaux d’expertise seront différents. Le patient dit « expert » ou « enseignant », a
un niveau d’expertise expérientielle. Le sujet, positionné comme usager de |'association ou
des forums, est plutot dans le partage d’expérience. Les associations collectent les récits des
sujets sollicitant les associations ou s’exprimant a travers les forums de discussions, elles les
publient sur leur site ou a travers des publications. La publication de ces témoignages
permet d’attirer I'attention des professionnels de santé et des sujets atteints du méme
probleme. Explorer le changement de posture permet d’explorer le changement de posture
du patient afin d’appréhender le cheminement du patient, sa trajectoire d’adaptation, de
patient a patient expert de sa « maladie ». Le patient change de posture mais comment vit-il

son cancer ?

1.7. Eléments influencant le fait de « vivre avec le cancer »

Le vécu d’un patient atteint d’un cancer est singulier, il est lié a I'expérience de la personne.
Nous pouvons rechercher dans la littérature des invariants, partagés par les patients, soit
dans la population de patients atteints par le méme type de cancer, soit dans la population
appartenant a la méme catégorie d’age ou sociale, soit dans la population générale atteinte
d’un cancer. Le vécu des symptomes liés aux effets indésirables des traitements (Bressan et
al.,, 2017), au stade du cancer et au type de cancer, et a I'dge (Victorson et al., 2019),

influencent I'expérience vécue de la maladie et ses représentations.
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Le cancer impacte le vécu émotionnel et social des patients suivant leur age. Les jeunes
adultes décrivent des émotions, comme le stress, la tristesse, la peur et mettent en place des
stratégies d’adaptation. lls peuvent étre amenés a changer de réle, de place au sein de la
famille (Victorson et al., 2019). Les personnes agées atteintes d’un cancer prennent
davantage « conscience de la finitude de la vie » et du temps qui reste a vivre (Thomé et al.,

2004).

Les femmes atteintes d’un cancer du sein le décrivent comme un « fardeau émotionnel » qui
impacte la corporéité et I'estime de soi, alors que « I’‘annonce de leur diagnostic a leurs
enfants reste un moment difficile » (Rajagopal et al., 2019). Nous retrouvons cette difficulté
d’expliquer sa maladie a ses proches avec le souci de ne pas les affecter. Dans leur parcours
de soin, elles mettent en place des stratégies d’adaptation et développent une plus grande

autonomisation, en faisant leurs choix de vie apreés le traitement (Rajagopal et al., 2019).

Une méta-analyse explorant I'expérience vécue de patients atteints de cancer préconisant
« d’écouter la voix des patients », a montré que leurs probléemes quotidiens n'apparaissent
pas, ne se développent pas et n'affectent pas leur existence de maniére isolée, mais qu'ils
doivent étre considérés et analysés dans leur ensemble, dans le contexte social et culturel de
leur vie (Qualizza et al., 2019).

L’éloignement géographique influe sur I'expérience vécue des patients atteints d’un cancer,
selon qu’ils vivent en milieu rural ou urbain. lls peuvent alors rencontrer des problémes
pratiques organisationnels, un éloignement des ressources, ce qui accentue la charge
émotionnelle, occasionne un fardeau supplémentaire (Butow et al., 2012), et influence le

vécu et le besoin de soins psycho-oncologiques (Ernst et al., 2010).
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Le contexte financier ou familial, 'emploi, la responsabilité de s'occuper des personnes a
charge peuvent affecter le bien-étre des survivants du cancer (Catt et al., 2017). Les patients
expriment le besoin de « revenir a une vie normale », ils I'expriment comme une obligation
d’effort (Mardani-Hamooleh & Heidari, 2017). lls utilisent les INM pour améliorer leur
confiance en eux, leur humeur, pour avancer dans leur vie (Livsey & Lewis, 2018).

« Vivre avec et au-dela du cancer » est décrit comme une adversité (réaliser le cancer), une
restauration (réajuster la vie avec le cancer) et une compatibilité (réconcilier le cancer) (Le
Boutillier et al., 2019). Certains expriment un « besoin de changement », de « donner un
sens a I'expérience », et de « partager I'expérience » (Hildebrandt et al., 2019). Le stade
d’avancement du cancer influence le vécu, le cancer avancé est considéré comme une
expérience puissante et complexe (Esteves et al., 2015).

L'apres cancer est aussi un moment de difficulté, en particulier lors du retour au travail, avec
notamment la discrimination et le manque de soutien de la part des employeurs et des
colléegues (Cocchiara et al., 2018). Les patients apprécient les interventions adaptées a leurs
besoins en constante évolution, et dispensées au bon stade de la trajectoire du cancer. Elles
les aident a avancer lors de ces différentes étapes vécues comme un défi (Corbett et al.,
2018).

Le changement physique du corps a des répercussions sur I'expérience vécue des patients.
Le lymphoedéme amene un changement d’apparence, devant lequel ils se sentent sans
solution (Burckhardt et al., 2014). D’autres symptdmes sont aussi une conséquence des
traitements provoquant des effets indésirables importants (chimiothérapies, radiothérapie)
tels la dysphagie, la dysguesie, la mucite, et influencent I'expérience alimentaire (Bressan et

al., 2017).
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La maladie cancer affecte aussi I'aprés cancer avec la peur de la récidive (Almeida et al.,
2019), conduisant a une expérience émotionnelle multidimensionnelle, intense, difficile, si
bien que I'annonce de l'arrét des traitements lors d’'une guérison est souvent vécue comme
I'annonce d’une mauvaise nouvelle, précipitant le patient dans une insécurité nouvelle face
a l'incertitude. Enfin le type de cancer influe sur I'expérience psychologique du cancer (Ball

et al., 2016 ; Benelhaj et al., 2018).

1.8. Quelle approche pour comprendre le patient ?

Aborder le sujet par le biais de la psychologie clinique de la santé telle que la pense Fischer
(2010) permet de comprendre le cheminement du sujet, I'expérience vécue de la maladie et
non pas celle du soignant. La maladie est pour le sujet une épreuve. Comme I'écrit Fischer
(2010), « il s'agit avant tout d'une expérience qui confronte brutalement a la réalité de la
souffrance et a I'horizon de la mort ». Cette épreuve confronte le sujet a sa finitude. La
maladie ne se résume pas a une expérience médicale mais a forcément une expérience
psychique. Fischer (2010) décrit le processus des bouleversements « avec ses trois aspects :
I'effondrement du sentiment de son invulnérabilité, le fait de réaliser que I'on risque de
mourir et I'enjeu d'accepter cette réalité inacceptable », alors que pour Freud (2002), il est
« impossible de penser sa propre mort ». Avoir conscience en tant que soignant de ce
processus, permet de comprendre et d’aider le sujet au cours de son cheminement, de ses
« transformations psychiques ».

L'approche psychopathologique se préoccupe du processus dynamique psychologique. Elle a

pour objet de comprendre ce qui se passe dans la relation a I'autre, le rapport a 'autre et au
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corps. Elle permet de libérer la parole, la parole du corps au travers de l'autre. Elle
s’intéresse au vécu du sujet. Elle est appropriée a la question posée de la compréhension du
travail de la maladie.

Un des courants en psychopathologie a été influencé par I'approche phénoménologique
d’Heidegger, approche centrée sur la personne et non sur les symptomes de la personne.
L'approche psychopathologique phénoménologique permet une approche compréhensive
de l'autre, de sa souffrance, de comprendre le corps, son langage et I'expression de son
langage, de se sentir compris et accompagné dans lI'expression de la souffrance. Elle
autorise, favorise une rencontre avec le monde intérieur du sujet patient et « restaurer un
monde commun », par la compréhension de symptémes et non plus d’évaluation de
capacités, la phénoménologie offre « une meilleure intégration de I'altérité du sujet-
patient » (Chamond et al., 2016) et du processus de cheminement du sujet, de son travail de
la maladie. Elle s’attache a la description des vécus d’un patient, « ne prétend pas expliquer
les troubles mentaux mais, ce qui est beaucoup et peut-étre essentiel, présenter fidelement
ce qui est a expliquer » (Tatossian, 2014). Tatossian (1983) parle du corps sous deux
dimensions, celle « j’ai un corps » et celle « je suis un corps », ou autrement exprimé, je suis
un corps comme le corps propre, phénoménal et j’ai un corps comme le corps visible qui
peut étre soigné (Boulze-Launay & Rigaud, 2018). Boulze-Launay propose une approche
interrogeant le rapport au corps, avec une écoute favorisant la confiance, le cheminement
du sujet, a travers le regard de l'autre, le regard du soignant accompagné d’une écoute
active. « Partir du corps et interroger le sujet sur ce rapport au corps pourraient participer a
la constitution d’un « cadre qui donne confiance » (Boulze-Launay & Rigaud, 2018). Le sujet

se sent en confiance avec |'environnement, il se sent écouté. Ce cadre lui permettant de
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parler de son rapport a son corps, son corps malade, du chemin d’un corps « non malade » a
un « corps malade », de son vécu de ce processus.

«Tandis que le psychopathologue procéde par description et divise I'événement psychique
morbide en classes, genres et espéces dépendants les uns des autres dans un systéme
hiérarchique de particularités [...], le phénoménologue psychopathologue, lui, cherche
continuellement a se représenter le sens sous les mots, a se tourner vers la signification du
mot, vers la chose, I'expérience vécue qu’indique cette signification du mot » (Binswanger,
1971). Au-dela des mots, I'objectif de cette approche est de faire émerger le sens de ces
mots, le signifiant et le signifié. Cette approche permet de comprendre, d’appréhender le
processus du travail de la maladie a partir du sens des mots du sujet. La psychopathologie
compréhensive permet d’élaborer, de distinguer « expliquer » et « comprendre » en
complément de I'explication causale (Jaspers, 2013).

L'environnement permet au sujet de cheminer dans son travail de la maladie, les mots
exprimés par le sujet, entendus I’'environnement favorise ce processus de travail. L'auditeur
peut étre un pair ou un soignant. Le sujet par son interaction avec I’environnement se parle
a lui-méme, l'autre lui permet de se parler, de percevoir, ressentir et appréhender ses
souffrances, sources de conflits. L'approche phénoménologique permet d’interroger ce
processus. La phénoménologie rassemble plusieurs courants philosophiques mais ils
partagent un point commun, la recherche du sens a partir de I’expérience subjective du sujet
(Husserl, 1992). L'expérience est I'expérience du sujet, elle est subjective par essence. Elle
appartient au sujet, elle n’est pas accessible directement mais de fagon indirecte lorsque I'on
recueille I'expérience de l'autre, qu’il est le seul a vivre dans son discours. L'approche
phénoménologique demande un effort de mise en suspens de nos connaissances

accumulées, de nos préjugés. Le chercheur observe la facon dont cela apparait a sa
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conscience lorsqu’il le vit, c’est la « réflexivité phénoménologique », il ne réfléchit alors plus
sur le vécu en soi, mais sur |'attitude de la conscience. La perception du phénoménologue
est celle d’'un phénomeéne simple qu’il décrit tel qu’il lui apparait, c’est-a-dire telle que la
conscience s’ouvre a lui. Il ne s’agit pas uniquement d’une psychologie descriptive des
essences des vécus. Cette attitude permet d’explorer comment I'autre vit, comment les
choses lui apparaissent. Cependant, Romano (2010) s’interroge s’il ne serait pas tout aussi
important de prendre conscience de ce que I'on met dans ce que I'on regarde, que de
suspendre nos préjugés pour regarder le phénomene tel qu’il se présente. Jean Giono
disait : « j’ai 'habitude de regarder le monde non pas tel qu’il est, mais tel qu’il est quand je
m’y ajoute », mais c’était un romancier. La phénoménologie pourrait-elle déja nous faire
prendre conscience de notre part incarnée dans la perception du monde ?

Dans notre travail de thése cette approche permet de comprendre «le vécu de la
personne », ses désirs, ses besoins, et plus précisément le travail de la maladie et tous les
processus associés. Enfin I'attitude empathique centrée sur la personne est nécessaire a
toute approche phénoménologique (e.g., Dilthey, Weber, Kaufmann, Rogers, Depraz,

Vermersch) et psychopathologique, (e.g., Miller, Ferenczi, Marty, Winnicott, Bion).
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2. Cadre de I’hypothese de recherche

Le travail de la maladie est un processus dynamique du patient. L'expérience vécue du
patient est propre au patient. Les sujets s’investissent dans le tissu associatif, dans les INM,
partagent leurs vécus et « construisent leur vie ». Le savoir devient un savoir partagé a
travers le savoir expérientiel et méme le savoir médico-scientifique est mobilisé par les
associations. C'est un changement de paradigme pour les soignants, le savoir devient un
savoir partagé, un savoir expérientiel. Ce savoir expérientiel peut étre interrogé afin de
comprendre le vécu des sujets, comprendre le recours aux INM et I'’engagement associatif et
comment ces expériences permettent au patient de cheminer avec la maladie, de faire son
« travail de la maladie ». Pour la mise en application de mon hypothése de recherche, nous
avons choisi I'approche qualitative du courant phénoménologique car il permet une
approche compréhensive de I'expérience des patients. La maladie serait le révélateur d’une

dynamique psychique et de son devenir en fonction d’'une maniére d’étre au monde.
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3. Hypotheése de recherche

Le travail de la maladie révele la nature de processus psychiques réactivés par les
interactions avec I'environnement (soignant, pair, famille ou entourage). La rencontre avec
I’environnement-pourrait pour certains sujets faciliter le passage entre « expérience » (réel
du corps), «savoir expérientiel » (dimension imaginaire du discours) et « expertise
expérientielle » (approche symbolique inscrivant le sujet dans un ordre symbolique),
lorsque le sujet serait en capacité a un retour sur lui au plus pres de sa vérité subjective
croisant la vérité collective. Par ce passage par le singulier, le sujet appréhenderait alors la
dimension transversale du rapport de tout sujet a la lecture experte du corps souffrant.

Un lieu d’adressage est nécessaire, avec un retour sur soi dans une perspective dynamique.
L'expérience vécue de la personne accueillie par I'autre, puis partagée avec ensuite un
retour vers la personne avec une mise a distance permettrait le passage d’une catégorie a
une autre, de I'émotion, au fait puis a la loi lors de la rencontre. La rencontre entre pair
dans permettrait par un processus « dynamique » un changement de comportement du

sujet.

Quels sont les éléments signifiants, les invariants, les ingrédients selon la sémio-pragmatique
qui permettent le passage d’un élément a l'autre, d’'une expérience vécue, a un partage
d’expérience, voire a une expertise expérientielle ? Quels éléments a repérer pour le

soignant, les ingrédients de |'expérience, du changement de discours pour élaborer
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« I’élément dynamique », permet le passage a l'autre ? Dans les verbatim des entretiens,
nous pourrons repérer le processus dynamique du travail de la maladie par le sujet.

Appliquer cette hypothése de recherche a la population de femmes atteintes d’un cancer est
légitime car cette population est trés investie sur les forums et groupes de discussions, dans

les associations spécifiques et dans I'usage et le partage des INM.
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4. Cadre appliqué

4.1. Etude 1 : Exploration des forums de discussion et de Facebook

Article accepté le 31/08/2019, JMIR cancer

Introduction

Contexte

Les soins de support completent les traitements du cancer approuvés et prescrits,
principalement des méthodes non pharmacologiques appelées interventions non
médicamenteuses (Ninot & Carbonnel, 2016) ou, de maniére plus imprécise, les médecines
alternatives et complémentaires (MAC). De nos jours, les patients s'intéressent a ces
solutions de santé visant a améliorer leur qualité de vie, réduire leurs symptémes et
compléter les traitements. Leurs utilisations échappent au contréle et/ou a la prescription
des médecins. L'offre et la demande se sont accélérées, notamment avec les sites Internet,
les publicités par emails et les réseaux sociaux (Akrich et al., 2018). Ces vecteurs
informationnels numériques ont étendu les INM a des pratiques inconnues, non vérifiées,
non contrblées, potentiellement dangereuses et ésotériques. Ces méthodes peuvent étre
des recettes a base de plantes ou de champignons provenant de pays lointains, des
compléments alimentaires sans contréle de fabrication, des pratiques empiriques... Entre
30% et 40% et entre 15% et 75% de la population générale aux Etats-Unis et en Europe,
respectivement, utilisent les MAC (Rodrigues et al., 2010). L'utilisation des MAC en oncologie
est en augmentation constante depuis 10 ans, notamment pour réduire les effets

secondaires de la chimiothérapie, de la radiothérapie et de la chirurgie (Trager-Maury et al.,
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2007). Leur utilisation varie entre 18% et 83% selon la méthode de mesure, le type de cancer
et leur définition. Dans le cancer du sein, 72% des femmes en utilisent (Tagliaferri et al.,
2001). Plus de la moitié ne les mentionnent pas a leur oncologue, contribuant a la difficulté
d'obtenir des données précises d'usage (Dilhuydy, 2004 ; Molassiotis et al., 2005). Les
patients justifient la dissimulation a leur oncologue et leur médecin généraliste par le
manque de questions et d’intérét de ces derniers sur le sujet, une anticipation de
désapprobation, une moindre traitement, ou une probable incapacité a les aider (Davis et
al.,, 2012). Les patients avancent le manque d'information sur ces approches, pratiques,
techniques, ingrédients pour la prise en charge des cancers (61% des cas), I'absence de
questionnement de leur oncologue (60%), que ce domaine ne concerne pas le médecin
(31%), I'incapacité du médecin a comprendre la situation (20%), le risque de désapprobation
du médecin (14%) et le risque que leur médecin ne s'occupe plus d'eux (2%) (Eisenberg et
al., 2001). Et pourtant, les médecines alternatives peuvent générer des effets indésirables,
des interactions délétéres avec les traitements oncologiques et des pertes de chances dues a
des retards de traitement (Rey, 2012 ; Awortwe Charles et al., 2018).

Une fagon de mieux comprendre cette utilisation opaque des médecines alternatives
pendant les traitements du cancer est d’explorer les points de vue des patients a travers les
réseaux sociaux spécialisés. En 2018, 3 milliards de personnes ont utilisé un réseau social,
soit 40% de la population mondiale (Coéffé, 2017). Environ 20% des discussions sur ces
réseaux sont liées a la santé (Dumez et al., 2015). Les patients trouvent un espace de
dialogue ouvert entre pairs. Ces plateformes permettent également un échange et une
appropriation des informations médicales, notamment pour chercher des réponses
lorsqu'elles n'ont pas été fournies par un professionnel de santé (Broca & Koster, 2011 ;

Auvin & Dupont, 2013 ; Rodgers Shelly & Chen Qimei, 2006). Ce besoin est particulierement
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répandu chez les patients atteints de cancer traités par des thérapies complexes et
combinées. Environ 35% des groupes de discussion et des forums sur la santé sont consacrés
au cancer et au partage d'expériences (Dumez et al., 2015 ; Chou et al., 2009). Environ 50
000 nouveaux cas de cancer du sein sont diagnostiqués chaque année en France. Les
thérapies et les taux de rémission ont considérablement progressé dans ce domaine,
améliorant les résultats des patients et minimisant les effets secondaires du traitement. Les
principales organisations et associations nationales de lutte contre le cancer soutiennent la
création de forums de discussion avec les patients pour promouvoir I'entraide et le partage
d'expériences (INCa, 2018). Ces forums sont devenus une source précieuse d'informations
sur les utilisations des INM et des médecines alternatives.

L'objectif principal de cette étude exploratoire était d'identifier et de quantifier les mots liés
au vocabulaire des INM et des médecines alternatives a partir de messages publiés sur des
forums de santé et des groupes de médias sociaux de patients atteints de cancer. L'objectif
secondaire était de distinguer les mots parmi les 5 catégories, numérique, nutritionnelle,
psychologique, physique et autre.

Méthodes

Conception

Nous avons effectué une analyse de fréquence rétrospective des mots utilisés a partir d'une
base de données compilée de forums en francais sur Internet et de groupes de discussion de
patientes traitées ou suivies pour un cancer du sein. Ces réseaux sociaux spécialisés se
composaient de 2 forums de patients (impatientes et cancer du sein), 4 groupes de
discussion Facebook (cancer du sein, rose octobre 2014, cancer du sein, parlons-en, cancer

du sein), et 4 pages Facebook (cancer du sein la guerre sans merci, groupe de discussion sur
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le cancer du sein, cancer du sein et cancer du sein similaire). L'INCa recommandait ces
forums aux patients.

Les 264249 posts publiés dans ces forums et pages Facebook (sans informations
supplémentaires pour chaque post, telles que le nombre de vues, de commentaires, de
partages ou de likes) ont été collectés et anonymisés avec I'accord de I'association francgaise
des patientes atteintes du cancer du sein a but non lucratif. Tous les noms, prénoms,
pseudonymes et informations de localisation (par exemple, ville, région et nom) ont été
remplacés par des étiquettes génériques.

La collecte des données a été réalisée a |'Université de Montpellier. Tous les comités
d'examen institutionnels locaux ont approuvé le protocole. Le comité d'éthique indépendant
du Collége National des Généralistes Enseignants(IRB n ° IRBO0010804) (Avis N ° 110719118)
a statué que, conformément a la loi frangaise, la recherche « Médecine complémentaire et
alternative chez les patientes atteintes d'un cancer du sein : une étude exploratoire des
données des forums de réseaux sociaux » a été menée conformément aux réglementations
nationales.

Population

Selon une source datée d'avril 2018 (Les forums cancer du sein sur Les Impatientes.com), le
forum Impatientes a dénombré 10 576 membres ayant fourni leur date de naissance (6%
agés de moins de 35 ans, 18% agés de 35 a 45 ans, 32% de 46 a 55 ans, 28% de 56 ans -65
ans et 15% au-dessus de 65 ans). Nous avons utilisé les 160 890 messages du 3 juin 2006 au
17 novembre 2015 sur 5 053 participants pour diffuser des informations sur la prévention, la
détection et les soins du cancer du sein. L'association a créé une page Facebook qui a été
suivie par 720 261 personnes (le cancer du sein, parlons-en!). Nous avons utilisé 16 927

publications d'un nombre inconnu de participants entre 2006 et 2015.
56



En avril 2018, 1 713 personnes se sont inscrites sur la page Facebook Cancer du sein et une
guerre sans merci. Nous avons utilisé les 86 432 messages du 10 janvier 2010 au 28
septembre 2015, sur 1 044 participants.

L'analyse des données

Tous les termes évoquant les INM ont été recherchés dans la base de données compilée de
264 249 messages. Ces requétes ont été faites a partir de I'ontologie des INM fournie par la
Plateforme universitaire CEPS (Figure 1) (Ninot & Carbonnel, 2016 ; Ninot et al., 2018 ; Ninot,
2020). Chaque requéte est considérée comme un singulier / pluriel, des abréviations et des
fautes d’orthographe, ainsi que des mots avec et sans tirets (par exemple, non
pharmacologiques et non pharmacologiques) comme équivalents au mot vedette de
I'ontologie. La méthode consiste a identifier et a compter les termes INM mentionnés dans
les publications sur les réseaux sociaux. Nous avons effectué deux analyses de fréquence
descriptives successives : (1) une analyse des occurrences des catégories INM et de leurs
synonymes (Figure 3) et (2) une analyse des sous-catégories avec les termes INM, leurs
synonymes et leurs termes associés (par exemple, ingrédient, technique, méthode et

profession).

Figure 3 : Classification des INM

e
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Résultats

Catégories et synonymes des INM

Dans notre ensemble de données, les patients ont été référés a une catégorie INM 14 185

fois, 84,5% (11962/14195) du forum Impatientes, 8,6% (1217/14195) du forum du cancer du

sein et 6,9% (986/14195) des groupes Facebook pages (Tableau 1). La population étudiée

faisait principalement référence aux interventions physiques et nutritionnelles et a d'autres

dans des proportions similaires entre les forums et les groupes / pages Facebook. Le terme

INM (abrégé ou non) était rarement utilisé par les patients (20 occurrences au total), alors

gue le terme MAC n'a jamais été utilisé.

Tableau 1 : Occurrences des catégories d'intervention non pharmacologiques dans 264 249

articles publiés.

Catégorie d’'INM, n

Cancer du

Total Les impatientes Facebook
(%) sein
Physique 5197 4,423 (36,86%) | 394 (32.4%) | 380(38.4%)
Nutritionnelle 4437 3,827 (31.89%) | 403(33.1%) | 207 (20.9%)
Psychologique 636 496 (4.13%) 54 (4.4%) 86 (8.7%)
Numérique 0 0 (0.0%) 0 (0.0%) 0 (0.0%)
Autres 3915 3,241 (27.0%) | 365(30.0%) | 309 (31.5%)
Termes INM 20 15 (0.12%) 1(0.1%) 4 (0.4%)
Total 14205 12002 (100%) | 1217 (100%) | 986 (100%)
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Sous-catégories, synonymes et termes associés des interventions non pharmacologiques

Le nombre total de sous-catégories et de termes associés est de 13 084. Aucune mention n'a
été faite dans la base de données de termes liés a l'intervention en santé numérique (par
exemple : serious game, appareil de santé, outil de santé connecté, application santé, outil
numérique, coach virtuel). Les sous-catégories d'interventions de santé physique
mentionnées étaient les programmes d'activité physique (83,5%), les thérapies manuelles
(15,4%) et la physiothérapie (1,1%) comme le montre le tableau 2. Les 3 interventions
physiques les plus fréguemment mentionnées étaient I'exercice (36,4%), I'acupuncture
(32,4%) et le yoga (16,0%).

Le tableau 3 détaille les interventions de nutrition santé citées. Sur les 4 437 occurrences
obtenues, les compléments alimentaires étaient les plus répandus (77,9%) par rapport aux
thérapies nutritionnelles (22,1%). Les interventions nutritionnelles les plus citées étaient les
vitamines (39,3%), le miel (12,2%), le fer (10,7%) et le pamplemousse (6,7%).

Le tableau 4 présente les résultats des sous-catégories d'interventions en santé
psychologique. Les psychothérapies étaient prédominantes (97,0%). Le terme le plus utilisé
était la sophrologie (34%). En ce qui concerne les autres interventions de santé, la plus

populaire était la phytothérapie dans les forums et les solutions Facebook (Tableau 5).
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Tableau 2 : Répartition des occurrences pour la catégorie d'intervention physique

niveau 4. En gras le niveau 2 d’occurrence, puis entre parenthése le niveau (3 + 4) En dessous entre parenthése et en italique le niveau (4).

** % du total général

Tableau 3 : Répartition des occurrences pour la catégorie d'intervention nutritionnelle

Niveau Total Les impatientes Cancer du sein Facebook
Intervention 1 0 (+5197) 0 (+4423) (+394) 0 (+380)
physique santé % % % %
0(+43,29) 0 (+36,84) 0 (+3,28) 0 (+3,165)
** 43,29 ** 36,84 *%3,28 ** 3,16
Physiothérapie 2 7 (+52) 5 (+39) 0(+7) 2 (+6)
% % % %
0,059 (0,43) 0,041(0,32) (0,059) 0,017(0,05)
**0,49 **0,37 **0,059 **0,067
Activité Physique 2 3253 (+1085) 2769 (+939) 228 (+84) 256 (+62)
(+2) (+1) (+1)
% % % %
27,09 (9,0) 23,06(7,82) 1,9(0,7) 2,13(0,52)
(0,017) (0,083) (0,083)
**36,13 **30,80 *%2,5 **2,64
Thérapie 2 4 (+796) 4 (+667) 0 (+75) 0 (+54)
Manuelle % % % %
0,033 (+6,63) 0,033(+5,56) 0(+0,62) 0 (+0,45)
**6,66 **558 **0,62 **0,45
* Niveau 1 n : nombre d'occurrences pour le niveau considéré, m : nombre d'occurrences des niveaux inférieurs a celui considéré, p le

INM Niveau Total Les Cancer du Facebook
(de niveau 1, 2 ou 3) impatientes sein
n (+m) (%)*
Intervention nutritionnelle 1 0 (+4437) 0 (+3827) 0 (+403) 0 (+207)
santé % % % %
0 (+37) 0(+32%) | 0(+3,3%) 0(+1,72)
*% 37 *% 39 %% 3,3 * % 1,7
Complément Alimentaire 2 488 (+ 2970) 413 (+2699) [ 53 (+150) 22 (+121)
(989) (905) (48) (36)
% % % %
4,06(+24,73) 3,44 (+26) | 0,44(+1,25) 0,18 (+1)
(8,24) (7,54) (0,40) (0,30)
** 28,8 **26 **1,7 **1,1
Thérapie Nutritionnelle 2 2 (+977) 2 (+713) 0 (+200) 0 (+64)
% % % %
0,017(8,14) 0,017 (6%) | 0(1,67) 0(0,53)
** 8,150 **5,95 ** 1,67 **0,53
*Niveau 1 n : nombre d'occurrences pour le niveau considéré, m: nombre d'occurrences des niveaux inférieurs a celui considéré
En gras le niveau 2 d’occurrence, puis entre parenthése le niveau (3 + 4) En dessous entre parenthése et en italique le niveau (4). ** %
du total général
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Tableau 4 : Répartition des occurrences pour la catégorie d'intervention psychologique.

Niveau Total Les impatientes Cancer du sein Facebook
Intervention 1 0 (+636) 0 (+496) 0 (+54) 0 (+86)
psychologique santé % % % %
0 (+5,3) 0 (+4,13) 0 (+0,45) 0 (+0,72)
**5,3 **4,13 ** 0,45 **0,72
Education pour la santé 2 1 1 0 0
% % % %
0,008 0,008 0 0
** 0,008 ** 0,008 **0 **0
Psychothérapie 2 59 (+ 561) 54 (+431) 2 (+51) 3 (+79)
(5) (5) (0) (0)
% % % %
0,49(+4,67) 0,45(+3,59) 0,017(+0,42) 0,025(+0,66)
(0,042) **0,68
**5,16 **4,04 **0,44
Zoothérapie 2 2 1 0 1
% % % %
0,017 0,008 0 0,008
**0,017 ** 0,008 **0 ** 0,008
Art thérapie 2 12 (+1) 9 0 (+1) 3
% % % %
0,1(+0,008) 0,07 0(+0,008) 0,025
**0,1 **0,07 ** 0,008 ** 0,025

*Niveau 1 n : nombre d'occurrences pour le niveau considéré, m : nombre d'occurrences des niveaux inférieurs a celui considéré
En gras le niveau 2 d’occurrence, puis entre parenthese le niveau (3 + 4)

En dessous entre parenthése et en italique le niveau (4).

** 9% du total général
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Tableau 5 : Répartition des occurrences pour l'autre catégorie d'intervention

INM Niveau Total Les Cancer du Facebook
(de niveau 1, 2 ou 3) impatientes sein
n (+m) (%)*
Autres interventions 1 0 (+3915) 0 (+3241) 0 (+365) 0 (+309)
santé % % % %
0 (+32,61) 0(+27) 0 (+3,04) 0 (+2,27)
** 32,61 ** 27 ** 3,04 ** 2,57
Thérapie cosmétique 2 0(+481) 0 (+289) 0 (+150) 0 (+42)
% % % %
0(+4) 0(+2,41) 0 (+1,25) 0(+0,35)
** 4 **2,41 ** 1,25 **0,35
Thérapie par les ondes 2 0 (+27) 0 (+23) 0(+2) 0(+2)
% % % %
0(+0,225) 0(+0,19) 0(+0,017) 0(+0,017)
**0,22 **0,191 **0,017 **0,017
Homéopathie 2 1089 946 66 77
% % % %
9,07 7,88 0,55 0,641
**9,07 ** 7,88 **0,55 ** 0,64
Phytothérapie 2 83 (+2218) | 79 (+1888) 1 (+146) 3 (+184)
(+173) (+165) (+5) (+3)
% % % %
0,691(+18,47| 0,66(+15,726 | 0,008(+1,216 0,025(+1,532)
5) ) ) (0,025)
(1,441) (1,374) (0,041) **1 56
**19,17 ** 16,38 **1,23
Lithothérapie 2 1(+16) 1 (+15) 0 0(+1)
% % % %
0,008 | 0,008(+0,125 0 0 (+0,008)
(+0,133) )
**0 ** 0,008
**0,141 **0,133

*Niveau 1 n : nombre d'occurrences pour le niveau considéré, m : nombre d'occurrences des niveaux inférieurs a celui considéré
En gras le niveau 2 d’occurrence, puis entre parenthése le niveau (3 + 4)
En dessous entre parenthése et en italique le niveau (4).

** 9% du total général
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Discussion

Principales conclusions

Notre étude explorant un vaste ensemble de données provenant des réseaux sociaux met en
évidence I'attrait des INM pour les patientes atteintes d'un cancer du sein. Les résultats des
conversations de deux forums et de quatre groupes de discussion Facebook recommandés
par I'INCa indiquent 27 279 mots liés aux INM dans les 264 249 posts analysés.

Les INM sont un sujet de préoccupation pour les patientes ayant un intérét généralement
similaire pour les forums et les solutions Facebook. Les patientes recherchent des
informations sur la meilleure utilisation des INM et en utilisent. L'étude étaye les résultats
d'une enquéte menée en 2005 sur les MAC en utilisant un questionnaire structuré aupres de
956 patients européens (Molassiotis et al., 2005). L'étude européenne avait identifié 33 INM
alors que notre étude en a identifié 101. Ce chiffre aurait pu étre encore plus étendu si les
patients avaient précisément mentionné la méthode plutot que la profession (par exemple :
ostéopathie, acupuncture, chiropratique, orthophonie, sophrologie, musicothérapie,
luminothérapie et aromathérapie) ou un ingrédient (par exemple, un minéral ou une
plante). Notre étude confirme ainsi la capacité des réseaux sociaux a aborder le domaine des
INM et MAC par rapport a une enquéte par questionnaire. En effet, le questionnaire peut
empécher les patients de révéler 'ensemble de leur pratique, leur usage réel et/ou leur
préoccupation a I'égard de ces méthodes parfois décriées (par exemple, le cannabis). Les
guestionnaires limitent les réponses a celles congues a l'avance par les chercheurs. lls
suggerent des conditions contextuelles et temporelles inappropriées pour traiter des sujets
en profondeur. lls peuvent limiter la représentativité des patients interrogés, alors que

I'utilisation des INM est connue pour varier en fonction de I'age, du sexe, du niveau socio-
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économique, de la résidence et du pays (Molassiotis et al., 2005 ; Gerber et al., 2006 ; Ninot,
2000). Cette analyse des affichages réels permet de mettre en évidence des pratiques
originales. Si un réseau social renforce les convictions personnelles, il offre aux patients
I'opportunité de découvrir de nouvelles pratiques cohérentes avec ces croyances.

Cette étude indique que les mots utilisés par les professionnels de la santé et les chercheurs
pour décrire toutes les solutions non pharmacologiques telles que les INM et les MAC sont
tres rarement utilisés par les patientes atteintes d'un cancer du sein. Le vocabulaire utilisé
par les patients est centré de maniére pragmatique au niveau des méthodes de soins et non
au niveau de leurs catégories. L'un des objectifs des réseaux sociaux est de répondre aux
questions d'utilisation d'un champ vaste et opaque mélangeant des méthodes (par exemple,
le hatha yoga), des ingrédients (par exemple, la cannelle), des disciplines (par exemple, la
physiothérapie), des approches (par exemple, le tantrisme), des techniques (par exemple, la
respiration profonde) mais aussi des médecines alternatives dangereuses (par exemple, la
médecine quantique) ou condamnées (par exemple, une secte). Notre étude descriptive
révele la diversité des INM utilisées par les patientes francaises lors du traitement du cancer
du sein et de la prévention des récidives. Il reflete un large éventail d'objectifs de santé.
Biologiquement, les patientes recherchent ces solutions pour améliorer |'efficacité de leur
traitement (par exemple, le respect des doses programmées de chimiothérapie, la
prévention de la cachexie et la prévention de prise de masse grasse) et pour réduire leurs
effets secondaires (par exemple, nausées, douleur, fatigue) (Juvet et al., 2017). Au niveau
psycho-comportemental, les patientes cherchent a réduire les signes anxio-dépressifs (par
exemple, trouble de I'estime de soi, de lI'image du corps) (Gerber et al., 2006 ; Girgis et al.,
2005), a modifier leurs comportements en matiere de santé (par exemple, arrét du tabac) et

a améliorer leur qualité de vie.
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Les catégories prédominantes sont les interventions physiques et nutritionnelles. Ces
stratégies de soins commencent a étre intégrées dans les services de prise en charge des
hopitaux francais du cancer. La sous-catégorie activité physique est prédominante et
concorde avec les récentes études mécanistes (Hojman et al., 2018 ; Pedersen et al., 2016),
les méta-analyses (Lahart et al., 2018 ; Carayol, 2014) et les recommandations des autorités
(INCa, 2018 ; Breast Cancer Statistics, 2018). Bien que des essais cliniques aient montré les
avantages d'un programme d'activité physique sur la qualité de vie et les effets secondaires
des traitements (par exemple, fatigue, symptomes dépressifs), des études récentes
suggerent des effets sur la réduction du taux de croissance tumorale (Brenner et al., 2016) et
la prévention de récidive chez les patients agés de moins de 40 ans (Rock et al., 2012). Nos
résultats témoignent de la capacité des réseaux sociaux a véhiculer des messages
scientifiques et médicaux pertinents. La question a laquelle nos données ne répondent pas,
concerne les modalités de pratique (par exemple, intensité, fréquence et durée). Les sous-
catégories de thérapies manuelles sont présentes, en particulier, pour les pratiques connues
pour leur effet analgésique (par exemple, I'acupuncture). Il est a noter qu'il n'y a pas de
vocabulaire associé aux cures thermales dans un pays connu pour proposer de nombreuses
interventions remboursées par I'Assurance Maladie.

Les interventions de santé nutritionnelle, la deuxieme catégorie d'INM la plus fréquemment
citée, ont été étudiées par des cohortes d'observation et des essais pilotes, suggérant leur
efficacité dans les traitements curatifs du cancer du sein (Brenner et al., 2016 ; Rock et al.,
2012). L'objectif de maintien d'un poids normal grace a un régime est un facteur de bon
pronostic (Brenner et al., 2016), alors que la prise de poids aprés le diagnostic d'un cancer du
sein est associée a un taux de mortalité plus élevé, encore augmenté en cas de prise de

poids de 10% ou plus (Playdon et al., 2015). Si les compléments alimentaires sont débattus
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dans la littérature (Pereira et al., 2018), les patients y portent un intérét particulier en
fonction de la fréquence de la citation.

Une sous-catégorie courante dans l'autre catégorie INM est la phytothérapie. Les plantes
médicinales sont populaires chez les patients cancéreux comme l'indiquent les enquétes
(Molassiotis et al., 2005), malgré des doutes scientifiques persistants sur leur toxicité, leur
risque d'interaction avec la chimiothérapie et leur efficacité pour réduire les symptomes ou
agir sur la tumeur (Lopes et al., 2017). Une autre sous-catégorie est également mentionnée
dans une moindre mesure dans la catégorie des interventions psychologiques, les
psychothérapies. Certaines sont recommandées dans les voies curatives du cancer du sein
pour soulager les symptomes d'anxiété, les symptomes dépressifs et les troubles de
I'humeur (Jassim et al., 2015).

Contrairement a nos hypotheses fondées sur la littérature (Amazing Social Media Statistics
You Should Know, 2018; Broca & Koster, 2011), les interventions numériques n'ont pas été
mentionnées dans les forums et groupes étudiés. Est-ce a cause d'anciennes données (avant
2016) ou d'un manque d'intérét des patientes pourtant utilisatrices de solutions numériques
par un réseau social ? Les résultats indiquent que les patientes francophones atteintes d'un
cancer du sein ne se soucient pas ou s'interrogent sur les jeux sérieux, la réalité virtuelle et
les objets connectés. lls peuvent ne pas étre conscients de leur effet sur la santé. La
généralisation de la chimiothérapie orale avec de sérieux risques en cas de mésusage et la
familiarisation des professionnels de santé avec ces solutions augmenteront sans aucun
doute I'utilisation de ces systemes numériques (par exemple, les piluliers, les applications
informationnelles). Cela justifie de nouvelles études longitudinales et prospectives.

Cette étude montre l'intérét des forums et des groupes de discussion pour soutenir les

patients pendant les traitements et dans I'aprés-cancer (Bender et al., 2011). Au niveau
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individuel, ils ont pour fonction d'échanger des informations, de partager des expériences,
de recommander des comportements sains et de fournir un soutien social (Sharf, 1997). Ce
soutien mutuel entre pairs vivant avec la méme situation médicale est un facteur
d'amélioration de la qualité de vie (Kroenke et al., 2013). Les forums et groupes de
discussion sont facilement et rapidement accessibles. lls fournissent des informations
détaillées, personnalisées, pédagogiques (langage du patient, dessins et vidéos), accessibles
partout, mises a jour, volumineuses, anonymes et gratuites. IIs sont une source de stratégies
pour obtenir un soutien, pour aider a soutenir le changement de comportements a risque
(Crookes et al., 2016) et pour réfléchir a la maniére de collaborer avec les professionnels de
la santé dans une maladie si insaisissable a I'ceil nu. Cette autonomisation (Sharf, 1997)
facilite la personnalisation des soins vers des solutions intégrées. Les patients cherchent a
donner un sens a leur maladie pour améliorer leur santé, maximiser leurs chances de
guérison (ou de survie sans récidive, de prolongement de la période sans récidive), restaurer
leur féminité et améliorer leur qualité de vie. Il est légitime que les patients recherchent les
meilleures solutions de traitement par tous les moyens dont ils disposent.

Au niveau collectif, les forums et groupes de discussion renforcent le sentiment
d'appartenance a une communauté, I'accés aux droits, les revendications identitaires et la
volonté de contribuer a l'amélioration des pratiques de soins. Alors que les patients
s'interrogent sur leurs soins en partageant leurs expériences via les réseaux sociaux, ils ne
sont plus des patients mais des acteurs en collaboration avec leurs soignants et leur
communauté. lls cherchent a aider leur voisin. Dans ce contexte, il est important de noter
I'évolution du statut de patient expert. Certains s'engagent dans des cours universitaires
pour aller au-dela de la simple expérience de la maladie, de la stigmatisation et de

I'ostracisme (Reach et al., 2015).
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L'étude souligne le pouvoir des réseaux sociaux de partager - diffuser - recommander des
pratiques au-dela des frontieéres dont les professionnels de la santé peuvent étre peu
conscients. Certains patients deviennent des précurseurs d’INM, des béta-testeurs de
méthodes jamais éprouvées ou dont la qualité de fabrication reste a vérifier.

L’étude souléve d’importantes questions sur la fiabilité des informations disponibles pour les
patients et la responsabilité des autorités en matiére d’étiquetage, d’approbation et de
surveillance. Les résultats sensibilisent les professionnels et les autorités a la puissance des
forums et des groupes de discussion pour faire connaitre des solutions bénéfiques mais aussi
potentiellement dangereuses qui échappent actuellement au champ d'application des
systemes de régulation et de surveillance (Ernst, 2009 ; Ninot, 2019). Une étude montre les
risques de l'utilisation des médecines alternatives dans la survie des patients atteints de
cancer s'ils retardent la mise en place des traitements anticancéreux prescrits ou les
remplacent (Johnson et al.,, 2018). D'autres études indiquent que les INM peuvent
encourager les médecins a écouter plus longtemps, plus attentivement et de maniere plus
compléte leur patient. Les INM considérées comme des méthodes vérifiées deviennent des
leviers de potentialisation des traitements biomédicaux grace a une meilleure implication
des patients (par exemple, 'observance aux traitements, la maximisation de I'effet placebo)
et des suppléments agissant sur la plupart des symptomes psychosomatiques (par exemple
les nausées, les troubles du sommeil, I'anxiété, la dépression, la fatigue, la douleur). L'étude
met en évidence un futur défi médical consistant a nommer et décrire avec précision les
INM pour promouvoir une pratique factuelle et un avenir qui ne repose plus sur des
intuitions et des conseils empiriques et pour avoir une tragabilité des usages (Hoffmann et

al., 2013).
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Cela sera d'autant plus central que nous voyons I'émergence de solutions intégrées de soins
de support ou les INM sont proposés sous forme de bouquet par une équipe
multidisciplinaire (Cheng et al., 2017 ; Mao, 2017). Rassembler les professionnels de la santé
a travers un vocabulaire commun pourrait renforcer I'idée aupreés du patient qu’une équipe
soudée fait tout son possible pour traiter son cancer et éviter qu’il ne se reproduise. En
I'absence de parcours de soins validé / recommandé par la science et les autorités, les
usages reposent principalement sur les préférences, les croyances et les pratiques
empiriques, dont un vecteur majeur est les réseaux sociaux. Il est urgent de former les
professionnels de santé, les prescripteurs, les praticiens d'INM pour sortir des conseils
hygiéno-diététiques simplistes et des pratiques dangereuses et des stratégies de
désinformation véhiculées sur les réseaux sociaux.

Limites

Compte tenu de la confidentialité requise pour ['utilisation des données des réseaux sociaux
étudiées et du cadre éthique de cette étude, il était impossible de connaitre les
caractéristiques médicales (par exemple, type et gravité du cancer, nombre de récidives,
durée de traitement, comorbidités, état de santé, et les comportements a risque) ou des
informations personnelles (par exemple, age), sociales (par exemple, statut social) et
géographiques (par exemple, France vs francophonie) des personnes ayant écrit un
message. De plus, il était impossible de savoir si les posts étaient répétés plusieurs fois par la
méme personne, y compris sur différents réseaux sociaux. Enfin, les régles de confidentialité
des réseaux ne permettent pas d'affirmer avec certitude que tous les posts publiés émanent
de patientes atteintes d’un cancer du sein. Par exemple, des entreprises peuvent utiliser ces
outils en créant des patients virtuels pour promouvoir leurs produits. Des proches d'une

personne malade peuvent s'inscrire pour rechercher des informations. Des imposteurs
69



peuvent diffuser de fausses informations. Bien que volumineuses et proportionnées a
I'attractivité des INM et des MAC, les données déclaratives ne distinguent pas l'intérét de
l'usage réel. La publication peut refléter autant une demande d'information ou un doute que
['utilisation réelle d'une INM. Des études qualitatives individuelles doivent compléter ces
analyses de données massives pour mettre en évidence les vrais choix (par exemple,
prescription médicale vs autoprescription) et les utilisations spécifiques au contexte. Il est
essentiel de savoir si ces pratiques sont utilisées de maniére complémentaire ou alternative
aux traitements anticancéreux approuvés et prescrits (Ernst, 2009).

Conclusion

L'étude exploratoire des forums de patientes atteintes d'un cancer du sein et des groupes de
discussion Facebook souléve des questions importantes sur la fiabilité des informations sur
les INM et les MAC disponibles pour les patientes et la responsabilité des autorités en
matiere d'étiquetage, d'approbation et de surveillance. Les professionnels de la santé et les
autorités doivent étre sensibilisés a la puissance des forums et des groupes de discussion
pour faire connaitre des solutions bénéfiques mais aussi potentiellement dangereuses qui
échappent a toute réglementation et surveillance. Des études qualitatives individuelles

doivent compléter ces analyses de données massives.
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4.2. Etude 2 : Patientes engagées ou anciennement engagées dans le monde associatif

4.2.1. Justification du choix méthodologique de I'étude 2 : pourquoi une approche
qualitative phénoménologique ?

La méthode quantitative est la méthode de référence dans le cadre d’'un paradigme
explicatif, de causalité, fondée sur un raisonnement de type hypothético-déductif avec pour
résultat des résultats statistiques. Une méthode qualitative explore la compréhension d’un
phénomeéne avec un raisonnement inductif ou abductif. Elle est plus adaptée pour répondre
a la question de recherche. Elle permet d’explorer la subjectivité d’'un phénomene, les
comportements des acteurs, les représentations singulieres des individus étudiés en
I'occurrence ici I'expérience vécue des patientes atteintes d’un cancer. Le résultat n’est pas
un résultat quantitatif mais qualitatif, on formule une interprétation en compréhension du
phénomeéne. La recherche qualitative regroupe plusieurs courants dont le courant
phénoménologique, en particulier le courant sémio-pragmatique utilisé dans cd travail de

recherche.

La recherche phénoménologique est une méthode utilisée pour catégoriser I'expérience.
Cette approche est présente deés les premieres étapes de la collecte de données dans la
recherche qualitative, I'étape de I'observation, de I'évidence sensible. Mais on la retrouve
aussi dans la lecture et l'interprétation d’'un texte, support provisoire d’'une expérience :
dans ce cas I'approche phénoménologique consiste a « voir I'expérience singuliere déposée
dans le texte » (Depraz, 2006, p. 65). Lors de l'entretien semi-structuré d’explicitation
(Vermersch, 2000), le chercheur adopte une attitude mettant de coté ses préjugés, et mene
un questionnement phénoménologique centré sur l'expérience vécue, aidé par des

questions de clarification. Apel (1991) et Depraz (2006) estiment que « la phénoménologie
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est appliquée dans la pratique ou ne l'est pas ». lls utilisent le terme de « transformation
pragmatique » ou « dépassement pragmatique ». Paillé (2010) affirme que « I'approche de
la théorie ancrée est une parfaite incarnation du pragmatisme de Peirce ». Dans la méme
introduction, il cite Becker qui a considéré la Grounded theory « comme une forme
d’épistémologie pragmatique » (Glaser & Strauss, 2017, p.35). Les auteurs se situent dans
une logique d’émergence des données, partant des faits vers I’hypothése et non de
« concepts a priori ». En cela, le pragmatisme de Peirce est précurseur avec sa description de
l'inférence hypothétique ou abduction, raisonnement partant des «faits les plus
surprenants » pour aller vers I'hypothese. En outre, Peirce, considéré comme le fondateur
de la sémiotique et du pragmatisme, a relié ces méthodes a partir de la fonction
pragmatique du signe. Selon Peirce, « le but de la phénoménologie est de dresser un
catalogue de catégories, de leur attribuer leurs caractéristiques sémiotiques et de les relier
entre elles». L'ensemble des opérations impliquées dans cette étude favorise Ia
construction d’ensembles pertinents, de catégories empiriques, tout en appliquant le
processus de comparaison constante, également employé dans la recherche de théorisation
ancrée. Les travaux de Bourrel et Oude Engberink (2017) mettent en lumiére un continuum
épistémologique et méthodologique entre la phénoménologie, la sémiotique et Ia
pragmatique. La spécificité de la phénoménologie sémio-pragmatique est qu'elle est la seule
a proposer un principe formel d’ordonnancement logique des données empiriques. Peirce a
démontré mathématiquement que seulement trois catégories qu’il a appelées les « modes
d’étre » ou les « trois univers de I'expérience » sont nécessaires pour décrire un phénomeéne
quel qu’il soit ou toute partie de I'expérience. Ces trois « modes d'étre » sont désignées
comme « priméité » (catégorie des sentiments) [1], « secondéité » (catégorie des faits,

actions, expériences) [2], et « tierceité » (catégorie de la loi, concepts, habitus) [3]. Ces trois
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modes d’étre sont liées par un principe hiérarchique de présupposition logique : la priméité
n'inclut rien d'autre que « lui-méme », tandis que la secondéité présuppose la priméité et la
tiercéité présuppose a la fois la secondéité et la priméité. En bref, I'analyse sémio-
pragmatique consiste a découvrir des indices textuels et contextuels, du phénomeéne étudié,
de les répartir dans leurs « modes d’étre », puis a les organiser en un ensemble cohérent
(catégorie émergente). La catégorie centrale est la plus dense sur le plan conceptuel (c'est-a-
dire relevant des niveaux les plus élevés de la hiérarchie sémiotique) et intégrant tous les
aspects du phénomene. Au total, 'analyse produit une proposition logique intégrative
représentant le phénomeéne étudié dans toutes ses dimensions émergentes. A la différence
de la théorisation ancrée, la sémio-pragmatique ne fait pas émerger de théories formelles,
mais elle permet la compréhension d’'un phénomeéne complexe dans son contexte. Dans le
domaine de la santé, dans une perspective phénoménologique clinique (Cyssau & Pachoud,
2003), elle permet I'élaboration de théories substantives, plus locales. Cette méthode
permet donc de limiter les biais d'interprétation possibles en utilisant un principe formel
d’organisation des données de I'expérience vécue. Ces données expérientielles sont
prépondérantes dans tout ce qui concerne la médecine et le soin depuis le développement
de I’Approche Centrée Patient (Stewart, 2001) ou le raisonnement médical Evidence Based
Medecine (EBM) exposé par Sackett (Sackett et al., 1996). C’est pourquoi nous avons choisi

d’utiliser cette approche dont les étapes d’analyse seront exposées dans le point suivant :
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4.2.2. Etapes de I'analyse sémio-pragmatique

Tableau 6 : Les étapes de la démarche analytique sémio-pragmatique

1. Transcription des enregistrements mot a mot (verbatim)

2. Prise en compte des différents éléments de contextualité préexistants
3.  Lecture flottante de type intuitif

4.  Lecture focalisée

5.  Découpage des unités de sens et thématisation

6. Repérage des éléments sémiotiques textuels et contextuels, mis en lien et constitution d’ensembles

cohérents structurés (catégorisation de premier niveau)
7. Développement et montée en généralité des catégories émergentes par comparaison constante

8.  Faire émerger la catégorie principale intégrative (celle qui a le plus haut niveau dans la hiérarchie des

signes)

9.  Production d’une proposition générale synthétique ou proposition théorisante

Dans un premier temps, chaque entretien sera analysé individuellement permettant de
dégager les catégories empiriques du phénomeéne étudié livrant les logiques internes de

chaque participant.

Dans un deuxieme temps, une analyse transversale, sera réalisé sur I'ensemble des verbatim
retranscrits afin d’en faire ressortir les concepts ou les catégories générales émergentes de
I'analyse phénoménologique. Ces catégories sont présentées sous forme « d’énoncés
phénoménologiques pragmatiques » qui sont des phrases riches de sens et intégratives de
données informatives particuliéres. Chaque catégorie représente un aspect du phénomene

étudié dans son contexte.
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4.2.3. Techniques de recueil de données

Il existe plusieurs types de recueil de données ayant chacun leurs spécificités et dont
I"utilisation permet d’obtenir des données différentes. Nous avons choisi pour la recherche
I'entretien semi directif ou libre (selon la derniére typologie) qui nous semblait le plus
approprié a recueillir et comprendre I'expérience vécue des patientes. Il permet de laisser

une grande liberté de parole aux personnes interrogées et de faire émerger la norme intime.

4.2.4. Type d’entretien

Plusieurs types d’entretiens coexistent avec des objectifs divergents. Nous avons préféré
I’entretien compréhensif (support d’exploration) (Kaufmann et Singly, 2011) qui permet, la
compréhension des processus. |l nous a paru plus adapté a I'objet de notre recherche.
L'objectif de cette étude est d’appréhender, de comprendre I'expérience vécue du sujet avec
un questionnement phénoménologique, c’est-a-dire centré sur la personne. Ce type de
questionnement a pour but de recentrer toujours le sujet sur ses propres pensées,
émotions, actions et non d’obtenir des réponses « en général » qui éloignent l'interviewer
du but rechercher, comprendre I'expérience vécue en profondeur. Il sera donc utilisé des
expressions comme « pour vous », « selon vous » ou encore des appels a mémorisation pour
faire revivre avec le sujet des situations vécues. La reformulation phénoménologique est la
technique d’entretien centrale de cette méthode. En orientant le guide d’entretien sur
I’expérience vécue, il y a un certain nombre d’invariants de cette expérience a interroger, le
rapport au temps, au corps, a autrui, aux évenements biographiques, aux projets, a I'identité

personnelle ainsi que la maniere dont le langage donne du sens a cette expérience vécue.
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4.2.5. Guide d’entretien

Nous avons élaboré un guide d’entretien de type compréhensif (Kaufmann et Singly, 2011)
afin de comprendre I'expérience vécue des patientes atteintes d’un cancer engagées dans
un mouvement associatif. Le guide d’entretien est en annexe. Nous avons modifié le guide
d’entretien au bout de trois entretiens pour pouvoir explorer I'image percue des patientes.
Les questions exploraient le vécu des patientes, leur biographie, leur rapport au corps, leur
rapport aux autres. Nous avons aussi modifié le guide d’entretien pour les deux sujets,

porteuses de maladie chronique, différentes du cancer.

4.2.6. Consentement écrit et enregistrement

Un consentement écrit expliquant I'étude et recueillant I'accord d’enregistrement de
I'entretien a I'étude a été élaboré. Il explique le cadre de I'étude et la confidentialité des
données. Les entretiens ont été enregistrés grace a I'enregistreur zoom H1 aprées recueil du

consentement écrit de I’étude.

4.2.7. Déroulement des entretiens

Un entretien téléphonique ou une discussion lors d’une rencontre physique a précédé
I'entretien afin de présenter le theme de I'étude soit a la secrétaire de I'association soit aux
membres de l'association. Par la suite, un rendez-vous était fixé a la convenance de la

patiente. Chaque entretien a débuté par une présentation du chercheur en thése de science,
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présentation de la recherche et la signature du consentement. L'autorisation d’enregistrer a
été demandée a chaque fois et le micro a été coupé si nécessaire en cas d’interruption.

Souhaitant interroger I'expérience vécue, des questions spécifiques ont été formulées, telles
gue : « pour vous... ? », « selon vous... ? », « comment avez-vous Vécu... ? », « pouvez-vous

vous re-souvenir d’'une situation... ? ».

4.2.8. Retranscription des entretiens

La retranscription intégrale des données en verbatim est indispensable. Grace a
I'enregistrement complet de I'entretien, sa retranscription s’est faite en réécoutant les
données numériques seconde par seconde avec une seconde lecture et correction par le
chercheur, elle- méme. La retranscription des entretiens a été faite en respectant les
silences, les expressions des émotions telles que le rire, en reprenant de maniére fidéle les
propos. Les entretiens se dérouleront dans le lieu choisi par la patiente.

Nous avons utilisé Word, en respectant la ponctuation. Le chercheur est désigné par la lettre
C et les sujets par les lettres S, suivi d’un chiffre correspondant a I'ordre chronologique.
Cette étape de la recherche a demandé plusieurs heures de travail, en moyenne 15 heures
par texte (entre la retranscription et la relecture par le chercheur). L’'ensemble des verbatim

est disponible dans les annexes de thése classées par ordre chronologique de leur réalisation
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4.2.9. Recrutement de la population étudiée

¢ les différentes associations

Nous avons choisi d’étudier les patients engagés dans une association de patientes. Dans un
premier temps, nous avons contacté deux associations de patientes, 'association Etincelle et
I'association « Vivre comme avant ». Les deux associations ont proposé a leurs membres de
participer a I'’étude. Un document trés court, expliquant I'objet et les modalités de I'étude, a
été rédigé et envoyé par mail a I'association Etincelle (voir annexes). Les volontaires se sont
inscrites sur des créneaux horaires définis par avance. Les entretiens ont eu lieu au siege de
I'association. Les entretiens concernant I'association « Vivre comme avant » ont eu lieu au
domicile des patientes.

L’Association « Etincelle, rester femme avec un cancer » a été créée en 2004 par Josette
Rousselet-Blanc (Etincelle : Page d’accueil, s.d.), journaliste et rédactrice en chef de
nombreux magazines féminins, qui a elle-méme vécu cette maladie a deux reprises. De ce
fait, elle a voulu fonder une association réservée aux femmes atteintes de cancer pour
qu’elles puissent y trouver ce qui lui avait manqué, a elle, durant sa maladie. Etincelle est un
lieu d’accueil hors hopital consacré a la qualité de vie pendant et apres le traumatisme lié au
cancer. ». L’association régionale « Etincelle — Rester femme avec un cancer » a Montpellier
a été créée en 2007, par Betty Forces qui a elle-méme vécu cette maladie au travers de son
pére et de sa mere. « C'est un lieu d’accueil unique en région », une « maison de vie » ou les
soins de support, les conseils et les activités sont entierement gratuits afin d’étre accessibles
a toutes ». « Etincelle est un modeéle de prise en charge intégrant les soins de support sur un

méme lieu pour améliorer la qualité de vie des malades et leurs proches ».
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L’association « Vivre Comme Avant» a été créée en 1975 est animée par des femmes
bénévoles qui ont vécu un cancer du sein et qui accompagnent les femmes qui, a leur tour,
sont atteintes par cette maladie. C'est ce vécu et la rencontre individuelle avec les patientes
qui font la singularité et la richesse de « Vivre Comme Avant ».

Dans un deuxiéme temps, j'ai recruté des sujets membre de trois autres associations grace
au contact de I'ICM. L’association EnaVie (en lien avec I'ICM) propose des ateliers de yoga
animée par un professeur elle-aussi traitée auparavant pour un cancer, suivi d’'un moment
d’échange de paroles. « L'atelier de yoga s’adresse aux femmes traitées pour un cancer,
celles qui sont en cours de traitement ou celles qui terminent leur parcours de soins.
L’atelier se tient dans les locaux de I'ICM. Il s’agit d’'un yoga « en douceur », une invitation a
(re)découvrir son corps dans une approche simple, apaisante, accessible a toutes quels que
soient I'age et la condition physique. Au préalable un entretien est prévu avec le Dr Soulier
pour faire le point sur d’éventuelles difficultés et limitations consécutives aux
traitements.»(Association EnVie, s. d.).

L’association « Le jour d’apres » (« Notre identité », s.d.) a pour objet « d’améliorer la
qualité de vie personnelle et professionnelle des personnes atteintes de maladie
chronique ». « Accompagner les personnes aprés un traumatisme lié a la maladie ou a
I'accident a (re)trouver leur place dans le monde professionnel et personnel, faire évoluer
les mentalités des entreprises dans la problématique du retour a I'emploi aprés la maladie
ou l'accident, par ses actions, contribuer a I'évolution des mentalités et impacter sur
I’environnement et la société » (« Notre identité », s. d.). Un rendez-vous téléphonique a
permis I'exposé de la thématique de recherche. L’entretien a eu lieu au domicile de la

patiente.
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Une patiente interrogée n’était pas atteinte d’un cancer du sein mais d’une autre pathologie
chronique et I'autre n’appartenait pas a une association. Je voulais vérifier si on retrouvait
des ingrédients actifs de I'expérience vécue invariants ne dépendant pas du type de maladie.
L'entretien de la patient 10 s’est fait par téléphone, elle était fatiguée et a préféré le
téléphone. L'entretien de la patiente 11 a été réalisé sur son lieu de travail.

e Les caractéristiques communes

Nous avons voulu identifier les caractéristiques communes a partir de l'intention des
promoteurs. Si I'on considere les caractéristiques de ces associations, elles sont toutes
construites selon le principe de la « pair-aidance ». La « pair-aidance ou peer-support »
repose sur l'entraide entre personnes souffrant ou ayant souffert d'une méme maladie,
somatique ou psychique ou d’'une méme expérience de vie (Repper & Carter, 2011). Les
groupes supports entre personnes ayant vécu des expériences similaires existent depuis
longtemps dans le domaine des addictions par exemple. Ce concept est proche de celui de
« communauté de destin » (Gabel, 1989) qui représente un regroupement de personnes
partageant une expérience commune, concept fondé sur la solidarité et la reconstruction de
I’étre et le non-jugement. Toutes intégrent des soins de supports centrés sur la personne
pour retrouver un équilibre existentiel perdu, et pour une réappropriation des valeurs

identitaires.
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4.2.10. Analyse

L'analyse a été conduite selon la méthodologie décrite précédemment avec ses différentes

étapes.

e Une premiéere phase a consisté a lire de facon répétée chaque verbatim, pour dégager

petit a petit les unités de sens, puis réaliser une thématisation des fragments de texte.

e Une deuxieme phase, celle de la catégorisation, est celle dans laquelle le chercheur doit
découvrir dans le texte les catégories universelles, mais pas sous leur forme abstraite
décrite par Peirce, mais sous la forme empirique de leur mode d’étre dans la réalité du
texte. C’est ainsi que les signes linguistiques sont caractérisés selon leur fonction

pragmatique c’est-a-dire selon les effets qu’ils produisent.

e Une troisieme phase est la mise en perspective des catégories émergentes pour
considérer leur niveau de signification les unes par rapport aux autres. On pourra se
rendre compte que certaines catégories d’'un moindre niveau conceptuel seront
intégrées a une autre de niveau plus élevé, devenant ainsi une sous-catégorie ou une
propriété de cette catégorie. Cette reconfiguration du sens selon les 3 catégories ou
mode d’étre va produire une proposition générale synthétique qui sera un condensé de

sens représentant le phénomeéne étudié.

Chaque extrait de texte est présenté en italique, accompagné souvent du chiffre ou de
la couleur (rouge pour la catégorie de la loi, le vert pour la catégorie du fait et bleu pour
la catégorie du sentiment) se rapportant a I'une des trois catégories sémiotiques

universelles.
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L'analyse des entretiens a été menée au fil du temps. Nous avons obtenu la saturation des

données a partir du 8° entretien mais nous avons fait le choix de continuer jusqu’au 11°. Le

protocole de recherche a recu un avis favorable du comité d'éthique indépendant du College

National des Généralistes Enseignants (Avis N ° 110719118).

4.2.11.Résultats

4.2.11.1. Caractéristiques socio-démographiques des patientes interrogées

Nous avons réalisé 11 entretiens entre novembre 2017 et janvier 2019. Les caractéristiques

sociodémographiques des sujets interrogées sont précisées dans le tableau ci-dessous.

Tableau 7: Tableau récapitulatif des caractéristiques des patientes interrogées

Numéro

Nom

Localisation

. Age .. Profession Durée entretien
entretien association Cancer
S1 57 ans Etincelle Colon Aide-soignante 53:15
S2 50 ans Etincelle Pancréas Responsable développement 59:17
APEF
53 70 ans Etincelle Sein Institutrice 50:28
Retraitée
S4 69 ans Etincelle Gastrl.que Psychologue 57 :57
/Sein
S5 39 ans Etincelle Sein Psychologue 51:58
S6 71 ans Vivre comme Sein Fonctionnaire des impots 1:19:52
avant
7 74 ans Vivre comme Sein Journaliste p'UIIS éditeur 1:31:14
avant Retraitée
Avant Comptabilité
s8 47 ans | Etincelle /EnVie Sein /chroniqueuse 1125152
Actuellement
Aide a domicile
S9 53 ans Le Jour d’apres HTA Coach 37 :58
S10 48 ans ) Pa.s . ,Anomah'e Association patient 58:02
d’association d’absorption
S11 >9 ans An'C|enne Sein Patiente chercheuse Inserm 1:30:00
Etincelle
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Exemple du processus d’analyse a partir du premier verbatim S1, voir annexe avec la figure

2 et le tableau 24

4.2.11.2. Résultats de I'analyse des verbatim

4.2.11.2.1. Modalités de présentation des catégories émergentes

a) Les catégories sous formes d’énoncés phénoménologiques :

Ces catégories sont exposées sous forme d’énoncés phénoménologiques pragmatiques, c’est
a dire correspondant a I'expérience vécue dans son contexte d’énonciation (Paillé &
Mucchielli, 2012) dans toutes ses dimensions. Ces énoncés phénoménologiques sont décrits
sous forme nomologique, c’est a dire sous forme de loi, sous forme de généralité,
conceptualisante.

Notion d’ingrédient actif: Pour chaque catégorie émergente, nous avons identifié les
concepts (la tiercéité de Peirce) a I'origine des « I'ingrédients actifs » dans leur application (la

secondéité de Peirce) celui qui géneére la transformation, le changement.

b) Les « ingrédients actifs » a partir des travaux de Michie
Il nous faut revenir sur cette notion d’ingrédient actif en nous appuyant sur les travaux de
Susan Michie. L'objectif de ces travaux est de repérer et de décrire ce qu’elle appelle « les
ingrédients actifs » pour comprendre le changement dans les comportements en santé. Ces
« ingrédients », dans les conditions d’implémentation des interventions, constitue le

principe actif conduisant a un changement de comportement (Behaviour Change
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Intervention) avec un effet positif sur la santé. Identifier, décrire et évaluer un ingrédient
actif est difficile du fait des interactions complexes entre tous ses composants. Est-on sOr de
ce qui fait que « quelque chose marche » ? Pour Michie et al. (2011), le résultat recherché
est le « changement de comportement » (Behaviour change) car le comportement concerne
de nombreuses causes de morbi-mortalité. Les interventions contribuant au changement de
comportement sont donc essentielles pour la prévention et I’éducation en santé (Michie,
van Stralen, et al., 2011). Ces interventions sont généralement complexes avec une
interaction entre de nombreux composants.

Pour spécifier le contenu des ingrédients actifs des interventions conduisant au changement,
la solution est de s’appuyer sur une ontologie (Michie, Ashford, et al., 2011). Une ontologie
est une taxonomie structurée et hiérarchisée des domaines théoriques et des techniques
associées menant au changement en I'occurrence de comportement dans des interventions
en santé. Si I'on veut évaluer des interventions humaines complexes comme des INM, il est
nécessaire de s’entendre sur les descriptions des protocoles en précisant le plus de détails
possibles sur les définitions et les procédures (Ninot, 2020), que l'on développe des
méthodes quantitatives ou qualitatives. L'interopérabilité est a ce prix.

L'objectif de notre étude sur les associations de malades était de faire émerger des
ingrédients actifs qui, dans le cadre de ces associations, conduisent au changement de
comportement. Cela se fait a partir de l'analyse de I|’expérience vécue et de ses

transformations.
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4.2.11.2.2. Les différentes catégories émergentes

Mobiliser les valeurs humaines de partage, d’amour et d’humilité c’est transformer une

expérience douloureuse en résilience.

« J'ai fait d'une chose trées triste, je suis arrivée a une belle expérience que je n’aurais
jamais faite sans étre malade (rires), c'est le bon c6té de la chose” (S3) »

« C'est une victoire, la clé de la réussite : oui c'est le partage et accepter son humilité,
I'hnomme est un partage de chaleur (S3), c'est se rendre compte que les gens vous
aiment, que vous avez certainement d{ faire du bien autour de vous (S2) ».

« Offrir de son temps, pour rendre ce qu’on a recu (S1), rendre ce que j'ai recu (S2) »
« Les valeurs humaines, les vraies valeurs de ma vie, c’est ¢a la priorité pour moi
aujourd'hui, c'est d'étre pres de mes proches (S2) ».

« Je ne me laisse pas déprimer par les problémes de maladie, le seul traumatisme,
c'est ma séparation (S4) », « j'ai divorcé, ca a été le tsunami dans ma vie, c'est peut-
étre la chose la plus importante qui me soit arrivée dans ma vie, le plus gros malheur,
c'était une bonne legon de vie » (S5).

« La réussite d’une vie c’est se rendre compte que des gens vous aiment » (S2), « la
maladie m’a aidé a construire mon projet » (S2) », « avec un retour aux choses
simples » (S4), « ce qu'on ne peut pas faire écouter, se satisfaire de ce qu'on peut
donner et étre capable de trouver » (S4), « se retrouver avec soi en harmonie, en
paix intérieure, heureuse de vivre » (S4), « dire maintenant je suis beaucoup plus

calme beaucoup plus en accord avec moi -méme, je suis c'est moi telle que je suis
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vraiment, jusqu'a se sentir améliorée par la rencontre avec la maladie » (S4), « oui je

redeviens avec quelque chose en plus, de mieux » (S4) (voir Tableau 8).

Tableau 8 : Ingrédients actifs

Ingrédients Valeurs humaines
Actifs Amour des autres
Altruisme

Ouverture au monde

L’association transforme les représentations délétéres de la maladie, la punition, le

sentiment de culpabilité, la source d’angoisse en représentations positives

Du déni total « moi c'était un déni total (S3) » au sentiment d’injustice « I'incrédulité,
j'étais incrédule », « non ce n’est pas mérité, c'est le contraire (S3) », « Mais on va me
lacher » (S4).

Le patient peut se sentir responsable voire coupable « étre malade, c’est étre
coupable et étre puni » (S3), « responsable de ce deuxiéme cancer » (S3), « je ne vais
pas faire ca a mes enfants » (S4), « on passe les fétes de fin d'année sans le dire a
personne parce que parce que je n’avais pas envie de casser les pieds a tout le
monde » (S6).

La maladie peut étre source d’angoisse : « I'angoisse c'est terrible I'angoisse, quand
j'ai appris la seconde fois surtout la premieére j'ai voulu tenter de I'effacer de ma téte
mais ¢a ne s’efface pas » (S3), « I'inconnu, enfin I'angoisse » (S6).

Mais elle peut engendrer un sentiment de surprise, le cancer comme porte d’entrée

de belle rencontre : « association basée sur le cancer parce que le cancer c'est
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tellement négatif, voyez mais je pense que c'est parce que c’est rempli de gens, de

belles gens, de belles rencontres avec les autres » (S3) » (voir tableau 9).

Tableau 9 : Ingrédients actifs

Ingrédients actifs Transformation des représentations

Rencontre avec des semblables

L‘approche centrée patient et la qualité relationnelle de I’équipe soignante, sources de

confiance, mobilisent et optimisent ses propres ressources.

« je me suis sentie isolée, c’est vraiment dans les tripes qu’il faut les chercher tout ¢a,
toute cette énergie » (S3), « il faut de la force intérieure et cette force intérieure, on
n'est pas tous égaux, moi j'avais beaucoup de force » (S2).

le patient et les soignants, c’est une équipe : « les soignants, je veux faire équipe avec
eux » (S4), « ces équipes-la aux soins intensifs vous les voyez qui s’évertuent a vous
donner le meilleur que quoi voila ¢a vous encourage quoi » (S2), « apres l'arrivée de
la maladie, je me faisais des cadeaux chaque fois que j'allais a la radio ou a la
mammographie et que ¢a passait comme je dis, le suivi des examens ne m’a pas
empéché de vivre, chague examen normal est vécu comme un cadeau » (S6).

La prise en charge centré sur la personne transforme le soin technique en soin
relationnel : « le deuxieme cancer, j'ai eu beaucoup plus d'écoute » (S2)

La relation de confiance permet d’exprimer ses sentiments: «j'ai une confiance
totale en elle, mon médecin généraliste est d'une gentillesse, d'une humanité et si
vous saviez comme c'est important de pouvoir pleurer avec son médecin » (S3),

« j’avais extrémement confiance en mon médecin et mon chirurgien qui ont su
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m'écouter (S1) », « c’est surtout important ¢a voila tenir compte et écouter la parole

du patient » (S4) (voir tableau 10).

Tableau 10 : Ingrédients actifs

Ingrédients actifs Approche centrée patient
Mobilisation de ses ressources
Self —-reward

Confiance

La littératie, comprendre ce qui arrive est apaisant, rassurant.

e «J'ai pris les petits fascicules, je les ai consultés a chaque étape j'avais des
palpitations, j'avais des choses qui étaient écrites, je dis bon ben c'est normal, c'était
trés bien fait et a la portée j'ai trouvé de euh de tout un chacun voila sans qu'il y ait
des mots savants (S1).

o « C’est pour ¢a que la littérature en cancer ¢a m'intéresse aussi pour savoir ce que les

gens comprennent de leur traitement comment il I'adapte » (S11) (voir Tableau 11).

Tableau 11 : Ingrédients actifs

Ingrédients actifs : Communication inter personnelle

Acquisition de connaissances

L’association m’a permis de retrouver mes valeurs identitaires, une liberté d’action et de
pensée, un engagement qui donne sens et confiance a ma vie.

e « Il fallait que je redevienne une patiente, une personne qu’on allait dont on allait

s’occuper » (S1), « je ne voulais pas me retrouver dans le milieu de soignant il fallait

que je sois dans le milieu soigné (S1) », « on a croqué la vie a pleine dents, la maladie
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est arrivée et est rentrée dans la maison, j'adapte ma vie dans ma prise de
conscience pour l'arrét de mon activité professionnelle » (S2), « je ne me suis jamais
sentie malade avec cette maladie : je me suis sentie malade aprés avec ma deuxieme
pathologie qui a été beaucoup plus handicapante » (S2).

Etre malade lui a permis de s’exprimer et d’aller au-dela dans I’engagement : « je me
suis exprimée alors que j'ai toujours eu une éducation, t’as pas le droit a t'exprimer
(S3), « je ne supporte pas de me sentir prisonniére ou dépendante de la maladie, de
guelque chose ma liberté, c’est treés important pour moi, j'suis vraiment un électron
libre » (S4), de retrouver ses valeurs, « c’est mes valeurs humaines que je retrouve et
la j'ai vraiment envie de m'engager » (S2), « j’ai besoin d'avoir un sens a ma vie-13,
avec un retour aux choses simples (S4) », « se satisfaire qu'on puisse donner et étre
capable de trouver » (S3), « des idées intellectuelles, il faut un accord entre sa

pensée et son activité » (S3), « prendre plus soin de soi » (S5) (voir Tableau 12).

Tableau 12 : Ingrédients actifs

Ingrédients actifs : Valeurs identitaires, Liberté

Engagement

Sens de la vie

Transition statutaire

En introduisant des interventions non médicamenteuses centrées sur la personne, les

soins bienveillants de I'’équipe soignante et de I’entourage ont permis une réappropriation

du corps.

« je me suis exprimée en faisant de I'arthérapie » (S1).
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e «j’ai eu de la chance en soins intensif, j'avais une infirmiére qui pouvait prendre le
temps de me masser le dos et cela me faisait un bien fou, deux minutes dans la
journée sur vingt-quatre heures de douleurs (S2) ».

e « La perte des cheveux, c'est extrémement violent, le ressenti est vraiment terrible,
je I'ai vécu et la il fallait qu'il me trouve une paire de ciseaux » (S1), « personne ne
m'a vue sans cheveux, mon regard c'était difficile, le prothésiste capillaire m'a rasée,
je ne voulais pas me voir, il m'a dit non mais on va y arriver, on va se retourner, j'ai
mis bien une semaine a me regarder, pour que je puisse bien me supporter dans le
miroir, il me fallait étre maquillée » (S4).

e « Un faciés qui change et c'est bien de le mettre en valeur ¢a impliquait plein de
choses », « je redeviens avec quelque chose en plus de mieux » (S1).

e FEtre malade pour S1 est synonyme d’isolement : « je me suis retrouvée seule chez
moi » (S1) ou de protection selon S2 et S3 : « vous étes hyper protégée, j'ai eu cette
sensation d'étre vraiment d'étre dans un cocon, toujours l'impression d'étre hyper
prise en charge aux p’tits soins, a mon écoute, j'étais vraiment cocoonée » (S2), « on
devient un bébé qui en a besoin d'étre materné dans l'association quand on

s’embrasse, le palper tactile, le massage » (S3) (voir Tableau 13).

Tableau 13 : Ingrédients actifs

Ingrédients actifs : Approche centré patient
Mobilisation de ses ressources
Confiance
Réinvestissement du corps-propre
Retour estime de soi
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La nouvelle planification de la temporalité avec I'adaptation a son rythme est vécue

comme important pour prendre soin de soi.

La maladie a changé le rapport au temps, c’est du domaine de |'étre, le besoin est
immédiat, c’est un sentiment partagé: «les temporalités des patients et des
soignants sont en décalage, le soignant est en retard ou non désiré: «j'étais
impatiente et il fallait faire les choses quand j'avais décidé et au moment ou je l'avais,
j'ai vu gu'autour de moi c'était pareil, j'étais pas moi-méme parce que j'suis pas
quelqu'un comme ¢a » (S1), le temps s’accélére « je sais que on m'a proposé un soin
du visage mais le temps qu'elle vienne j'étais déja partie puisque bon on rentre on
sort » (S3), « j'ai passé tout le mois de décembre sur des examens, c'est eux qui me
géraient tous mes rendez-vous, j'ai été prise tout de suite dans un tourbillon (S2) »,
de méme que S5 « c'est un espéce de tourbillon en I'espace de peu de temps j'avais
eu la mammographie, I'échographie, les ponctions, tout ¢a en l'espace de dix jours
quinze jours » ou au contraire le temps s’arréte pour S5: « c'est le temps qui
s'arréte», voir méme « c'était pas le bon moment », ou le temps ralenti: « le temps
des soins est un temps long », « J'ai eu des rayons pendant deux mois tres long » (S5).
S2 adapte son rythme: «aller a son rythme I'écoute du corps est un élément
important », « je fais tout ce que je faisais avant mais sur un rythme vraiment a
cinquante pour cent en moins », ou pour S5, pour prendre soin de soi, il faut arréter
le temps : « c'est le temps qui s'arréte un peu en fait on prend soin de plus soin de soi,
lien avec le corps », S1 trouve normal que le soignant prenne du temps pour
elle :« c'était un temps qui était dédié pour moi donc on s'occupait de moi et des

soins et voila c'était tout a fait normal » (S1).
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o Mettre de coté, ne plus s’en préoccuper comme solution de la personne a son
atteinte corporelle, en réponse au manque d’écoute du soignant : « Le médecin qui
m'a recue m'a dit madame : prenez-vous en charge, vous pourrez maigrir, bon je suis

restée avec mes kilos en plus mais je suis passée a autre chose » (voir Tableau 14).

Tableau 14 : Ingrédients actifs

Ingrédients actifs ACP

Planification du temps

Réappropriation du temps pour prendre soin de soi

Les caractéristiques de l'association, lieu non médical entre personnes partageant une
communauté de destin, entre en résonance avec les besoins des patientes et leur procure
du bien-étre.

e Pour S3: l'association, c’est un lieu positif ou les personnes sont dans une
communauté de destin, elle « comme du théatre, on change, on se révéle, on est
sans tabou, sans réticence de peur le regard de |'autre on se retrouve sans le regard
de l'autre on est toutes dans la merde on a toutes le méme probleme et on se juge
pas on s'écoute on donne de la place aux autres et on rigole ensemble si ¢ca peut étre
positif c'est terriblement positif» et I'association est défini comme lieu non médical
d’écoute et de compréhension (S1) : « I'association lieu, ol I'on se sent bien, ou on a
envie de parler, ou en prend en compte les personne telles qu’elles sont,
I’association comme un lieu non médical d’écoute et de compréhension adapté a la

personne sans jugement, liberté d’expression, tout est permis de rire comme de
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pleurer, on vous regarde pas en en disant tiens celle-la elle en fait un peu trop, sans
jugement comme c’est le cas dans le milieu médical », « on ne parle pas de maladie
dans ces lieux c'est voila c'est des lieux de joie (S1) », qui « permet de se retrouver
avec soi ».

e Connaitre le lieu est vécu comme aidant, rassurant: « oui m'a énormément aidé
connaissance du milieu, J'ai la chance de travailler dans le milieu hospitalier, je
connais, les réanimations, je n’étais pas effrayée par ca, pas du tout au contraire
c'était méme sécurisant (S1) », besoin d’un lieu connu et de confiance : « besoin d’un
lieu je ne vais pas m'éparpiller je vais a Val d'Aurelle, c'est un hoépital moi j'ai
confiance, confiance dans le lieu (S3), ce n’est pas trop individualisé » (voir Tableau
15)

Tableau 15 : Ingrédients actifs

Ingrédients actifs Le lieu de confiance,
Le cadre
Approche centrée personne (ACPQ)
Liberté d’expression
Partage de la quotidienneté

L’association transforme I'expérience du sujet-patient en facilitant un engagement qui le
conduit vers un sujet patient-expert (empowerment).

e Se soigner en équipe, participer a ses soins, une équipe entre corps et savoir, le
patient est une personne avec un corps et le soignant le savoir « je veux faire équipe
avec vous parce que je ne suis pas un corps je suis une personne vous vous avez les
connaissances (S4) sens », donner son expérience, pour donner un sens a sa vie;
« J’ai besoin d'avoir un sens a ma vie-la plutét je vais aider et donner mon expérience

donc je vais servir un peu mais ce n’est pas suffisant (S4) » mais pour S1, I'expérience
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de la maladie elle est singuliere, elle ne sent pas experte car elle est propre a elle
« elle est en rapport avec moi-méme je ne veux pas parler a la place des autres et j'ai
parfois le méme vécu ou le méme ressenti dans les effets indésirables je sais ce que
cela peut colter ».

Pour S2, elle sent une experte trés modeste, « experte a ce titre trés modeste parce
gue je pense que j'ai une capacité d'analyse qui est quand méme assez importante »
« je peux apporter de l'aide et de la compréhension et du soutien » « ¢a vous rend
encore une expérience », « on n’est pas tous égaux: on a pas du tout la méme
expérience en terme de traitement, j'apporte un peu une différence » Pour étre
experte, il faut avoir partagé la méme expérience « parce que je ne suis pas dans le
méme cas, il y a des fois je ne peux pas comprendre, elles ont vécu des choses la
chimio et moi je connais pas » mais « il y a d'autres choses que je peux leur apporter
en expérience ».

Discuter d’égal a égal avec les soignants : partage de compétence « Je n’ai pas a me
sentir inférieure toute petite devant un médecin, et puis il avec ses compétences et
moi donc je suis plutdt quelqu'un qui va discuter et poser des questions et dire et si
on faisait et méme proposer des choses (S4)... qu'on est sur un pied de discussion
voila chacun apportant en principe ¢a se passe tres bien voila trés bien équipe c6té

partenaire » (voir Tableau 16).
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Tableau 16 : Ingrédients actifs

Ingrédients actifs Transformation statutaire

Acquisition de connaissance
Partage de compétence

Engagement, sens de la vie

Retour a I'estime de soi

4.2.11.2.3. Liste des concepts émergents (de I’ordre de la tiercéité) a

I'origine des ingrédients actifs

Les concepts (tiercéité de Pierce) intégrent des processus associés qui sont des
« possibilités » en action ; en fonction du type d’interventions, des objectifs ils peuvent ne
pas étre toujours implémentés. lls trouvent leur application dans I'existence et I'expérience
(dans la secondéité de Pierce).

Lorsque ces concepts et leurs propriétés (aspects, dimensions) rencontrent les composantes
existentielles de I'expérience, lorsqu’ils entrent en résonance avec elles, ils deviennent des
ingrédients actifs du changement.

Par exemple :

Le concept de support social et ses aspects, communauté de destin, I'étre-ensemble, le
partage entre pair, la pair aidance rencontre la composante « rapport aux autres » de

I’expérience, il se passe quelque chose de I'ordre d’un processus associé « en acte ».
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Schéma permettant de comprendre le résultat :

Concepts Propriétés en acte Processus en acte

Support social Communauté de destin Avoir l'esprit  d’équipe,
Pair-aidance compétitif
Partage Parler des choses de la vie
Etre-ensemble Témoigner de I'amour

Liste des concepts émergents de I'analyse

Tableau 17 : Tableau des concepts retenus

TIERCEITE (3)

Les normes sociales, culturelles, contextuelles

Les conceptions de I'intervention (association, INM)

Les représentations de l'intervention
Les représentations de la maladie

Le support social

Le support environnemental (lieu, cadre)

La connaissance des acteurs (patients/soignants)

Les compétences des acteurs/expertise

Les croyances, les habitus des acteurs

Les valeurs identitaires des acteurs
Le statut

L’intention/ motivation des acteurs/engagement

La philosophie de la vie des acteurs/projet

96



4.2.11.2.4. Restitution des résultats sous forme de schéma illustratif

intégrant les différentes catégories phénoménologiques

Empowerment
Engagemen Partenariat Changement
Motivation/Confiance Ingrédients actifs
Représentatigns positives Restauration des pértes
Résonance

(Besoins/conditions d’implémentation)

Existentiaux Patients néflexif Adaptation

Expérienlce vécue

Attentes/Besoins Approche centrée patient ion

. Dispositif interventionnel
Malades chroniques .
) Soignants
(patientes avec cancer du (INM, Association)

sein)
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Le dispositif de changement qui conduit a 'empowerment (maitrise/expertise) doit tenir
compte de trois composantes : les patientes, les soignants (agents) et la conception du
dispositif. Chaque composante présente détermine un chemin qui conduit a I'empowerment.
Le nceud est la rencontre (résonance) entre les besoins et les conditions d’'implémentation
dont les agents sont les soignants et la conception du dispositif.

Concernant les patientes, les soignants doivent recueillir leurs besoins, interroger les
existentiaux. Considérer la résonance entre les besoins et les conditions d'implémentation
du dispositif. La résonance a des effets sur la motivation, la confiance et la transformation
positive de I'expérience, conduisant a un engagement et a |'expertise. La résonance
présuppose une adaptation du dispositif dans les conditions d’'implémentation ; les effets
sont la restauration des pertes, I'émergence des ingrédients actifs et le changement.
Concernant les soignants, ils doivent adopter une approche centrée patient, qui détermine
le recueil de I'expérience vécue des patients, en les rendant patients réflexifs. C'est le

processus de partenariat qui facilite I'empowerment.

4.2.11.2.5. Liste des existentiaux (la secondéité de Peirce)

L'analyse de nos verbatim de I'expérience vécue des patients a permis de faire émerger les
composants conceptuels de cette expérience qui sont mis en avant par les patients dans leur
discours comme « quelque chose de bon pour eux ». Nous appelons ce « quelque chose bon
pour eux », qui est a 'origine d’'un changement, un ingrédient actif. Heidegger a décrit les
universaux de l|'existence ou les existentiaux (Heidegger, 1986) qui sont des dimensions
invariantes de I'expérience « d’étre au monde ». Oude Engberink et Bourrel (In Press) ont

étendu les universaux de I'existence a partir de leur propre expérience d’analystes qualitatifs
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de verbatim. Dans leurs travaux, ils ont relevé les invariants de I'expérience vécue, quelle
gue soit I'expérience dans des situations diverses. Cela leur a permis de les ajouter en
complément des existentiaux d’'Heidegger. C'est la relation entre les concepts retrouvés
dans les analyses, leurs processus associés dans la pratique et leur rencontre avec les
universaux de l'expérience qui fait émerger les ingrédients actifs. Ces derniers sont
« effectifs » lorsqu’ils touchent I'une, plusieurs ou toutes composantes de I'expérience en les

transformant positivement, et en conduisant au changement ( Tableau 18).

Tableau 18 : Tableau récapitulatif des existentiaux

Les existentiaux

Processus en acte

Extraits de verbatim

Rapport au corps

Réinvestissement
du corps-propre

« Je bénéficie, des soins esthétiques c'est tres
agréable quelqu'un qui s'occupe de vous
...C'était trés bien pour son corps pour étre bien
avec son corps » « j'ai mis bien une semaine a
m'regarder, pour que je puisse bien me
supporter dans le miroir, il me fallait étre
maquillée »

Rapport aux autres

Accompaghement

« Il était vraiment avec moi au moment...
voila I'étre ensemble ».

Rapport a I'espace-
temps

Planification du
temps différente

« J’étais impatiente et il fallait faire les choses
quand j'avais décidé et au moment ou je
l'avais, j'ai vu qu'autour de moi c'était pareil, je
n’étais pas moi-méme parce que j'suis pas
quelqu'un comme ¢a ».

Rapportala

Pouvoir expliquer

« Je pense que j'ai une capacité d'analyse qui

connaissance sa maladie est quand méme assez importante » « je peux
Acquérir une apporter de |'aide et de la compréhension et
expertise du soutien »
Rapport a Restauration de soi « Je lui dis écoute j'ai I'impression d'avoir
I’histoire retrouvé mon rire d'enfant, le rire dans la cour
personnelle de I'école »
Rapport aux Ouverture au « La réussite d’une vie c’est se rendre compte
projets monde et aux que les gens qui vous aiment » « ce qu’on ne

autres

peut pas faire écouter, se satisfaire qu'on

99




puisse donner et étre capable de trouver »

Rapport a
I'identité

Restitution de
I'estime de soi

« Un facies qui change et c'est bien de le
mettre en valeur ¢a impliquait plein de
choses » « je redeviens avec quelque chose en
plus de mieux ». « J’ai fait d'une chose trés
triste, je suis arrivée a une belle expérience »

Nous avons pu identifier les processus dans nos verbatim.

Les processus actifs

e Les processus actifs du recours aux associations : (secondéité de Pierce)

Appartenir a une association, signifie s’engager auprés des autres, cela demande de

I’énergie, I'association est un lieu non médical, d’écoute, permettant une expression libre,

dont le nom est signifiant, dont les membres appartiennent a la méme communauté de

destin et partagent la quotidienneté. L’association a une double face : elle est et elle offre

les soins de support, elle est vécue comme étant le bien-étre, comme étant une INM.

L'association comme un lieu non médical d’écoute et de compréhension adapté a la

personne sans jugement, permettant une liberté d’expression, rempli de belles personnes ;

comme communauté de partage :

e « Lieu ou l'on se sent bien ol on a envie de parler ou en prend en compte les

personnes telles qu’elles sont tout est permis de rire comme de pleurer euh on ne

vous regarde pas en en disant tiens celle-la elle en fait un peu trop euh, sans

jugement comme c’est le cas dans le milieu médical » (S7).

e « J'avais besoin de trouver un lieu ici c'est un cocon c'est un cocon ou on ne parle

pas de la maladie » (S4).
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« Le cancer c'est tellement négatif voyez mais je pense que c'est parce que c'est
rempli de gens euh de belles gens de belles personnes » (S3).

S1: L’association de danse, comme une communauté de partage, « pas centré sur
soi » de méme que les associations de patients.

S3: « c'est qu'on était ensemble et qu'on a bien rigolé et qu'on a passé de bons

moments ensemble ce n’est pas I'histoire de ».

L'association comme communauté de destin, la maladie est la porte d’entrée mais le

partage se fait autour de la quotidienneté, qui sort de la solitude :

« On a tous la méme chose mais on ne vient pas parler de ses souffrances, de la
quotidienneté (faire des crépes, exposition musée, cinéma »(S2).

L’Etre-1a soutenant « on a ce méme parcours, je trouve ca a ¢a aide voila on n’est
pas seule on n'est pas seule, c’est aussi une présence; je n’ai pas une place
particuliére euh je suis la avec elles euh on de par ma présence je les soutiens
(S1) ».

« On change, on se révele on est toutes dans la merde on a toutes le méme
probleme et on ne se juge pas on s'écoute on donne de la place aux autres et on
rigole ensemble si ¢ca peut étre positif c'est terriblement positif (S3) ».

« C'est une famille un peu alors on quitte la famille et on aime bien revenir, on ne
se fréquente pas en dehors les dames |la on ne se voit qu'ici dans des activités »

(S4).
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Appartenir a une association demande de I’énergie et signifie un engagement
e « Il faut de I'énergie pour le partage avec les autres(S1) »

e Pour S3, « je suis partie prenante de ce qu'elles font c'est-a-dire que je ne suis pas
passive ».

e« J'ai plaisir a venir euh donc euh quand on vient avec bon cceur je pense qu'on
ameéne du positif et é ¢a se il y a du ressenti et ce ressenti il est diffusé euh autour
de nous » (S1).

e « Pour moi c'est la solidarité I'union l'appartenance : a une cause c'est donner de

soi » (S2).

Le nom est signifiant, il influence le choix de I'association :
e « Je nai pas eu envie d'aller a la ligue euh contre le cancer tous ces trucs-1a, c'est

lourd c'est la c'est familial, il y a le cocooning qui me va » (S3).

L’association est un vecteur d’INM, elle offre des soins de support.

Tableau 19 : Ingrédients actifs

Ingrédients actifs Transformation des représentations

Communauté de partage

Communauté de destin

Liberté d’expression

Lieu d’écoute

Retour a I’estime de soi
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e Les processus actifs du recours aux INM
Les INM sont des soins centrés sur la personne et qui lui permet de se réapproprier son
corps. Elles sont des soins englobant pour le mieux-étre contrairement aux médicaments,
avoir recours aux INM a comme objectif de ne pas prendre de médicaments. Un soin de
confort c’est un soin tout court.

o « Il vaut mieux faire de la réflexologie plantaire que prendre un médicament pour
atténuer des douleurs » pour S1, utiliser « la thérapie par le rire, j'ai, tout le
monde a rigolé », ou écrire « ¢ca aide beaucoup d'écrire » (S3), « les soins de
confort permettent d’obtenir des choses, pour mes propres patients, j'arrivais a
obtenir plein de choses et plein d'efforts » (S1), « les soins de support et de
confort aident a accepter le temps et les soins de retrouver son corps » (S1).

° Renommer les soins de support, confort en soin tout court: « c'est un
soin, ils l'intitulent le confort, c'est un soin tout court et franchement ils devraient
étre prescrits systématiquement » on pourrait parler de « soins pour mieux étre
c'est plus englobant et plus aidant je dirai méme soins pour le mieux-étre, le bien-
étre » (S1).

e L’éventail des soins : pour S1 « la réflexologie plantaire », « les soins esthétiques »,
le « suivi psychologique » (S1).

e S2 «j'avais une infirmiére qui de temps en temps pouvait prendre le temps de me
masser le dos » et « finalement c'est I'association elle-méme qui est le bien-étre »,
S3 « la sophrologie, la réflexologie, la relaxation, un atelier d'écriture, un atelier
d'activité théatrale, S3 « une séance de rigolothérapie » « de |'art-thérapie aussi

bon et je me suis exprimée ».
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e Le soin de confort comme solution a I'asymétrie corporelle : « le soin de confort,

ca détend et ca permet de retrouver son corps » (voir Tableau 20).

Tableau 20 : Ingrédients actifs

Ingrédients actifs ACP

Réappropriation du corps

Transformation des représentations

La rencontre avec la maladie est source de transition statutaire, de non malade a malade
et de malade a non malade, de porte d’entrée et de sortie a I’association, de sujet a sujet-
patient puis a sujet-expert.

e « C'est comme le cancer, ¢a ne se voit pas vous dites, vous avez un cancer, mais tu
as bonne mine (S3) », « la rencontre avec le chirurgien qui pose le mot, c'était bien
gu'on me pose le mot » (S5).

e « L’association lieu, ou I'on se sent bien, ol on a envie de parler, ou en prend en
compte les personnes telles qu’elles sont, I'association comme un lieu non médical
d’écoute et de compréhension adapté a la personne sans jugement » (S1).

e « On atoutes le méme probleme » (S3).

e « On est sur un pied égal de discussion, chacun apporte, ¢a se passe trés bien coté
partenaire » (S4).

e « Donner son expérience, pour donner un sens a sa vie » (S9) (voir Tableau 21).
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Tableau 21 : Ingrédients actifs

Ingrédients actifs Transition statutaire

Retour estime de soi

Connaissance
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5. Discussion

5.1. Discussion théorique

Notre hypothése de recherche était que la situation de la maladie révele des processus
psychiques réactivés par les interactions avec I'environnement social (soignants, pairs,
proches...). Cette rencontre est une condition d'implémentation d’un dispositif
interventionnel de soin. Elle facilite le passage entre « expérience corporelle » (réel du
corps), «savoir expérientiel» (dimension imaginaire du discours) et « expertise
expérientielle » (inscription du sujet dans un ordre symbolique). Le sujet est en capacité de
retour sur lui au plus pres de sa vérité psychique croisant la vérité collective. Par ce passage
singulier, le sujet appréhende la dimension transversale du rapport de tout sujet a la lecture
experte du corps souffrant.

Un lieu d’adressage, d’accueil est nécessaire, avec un retour sur soi dans une perspective
dynamique. Ce lieu peut étre une association ou un forum d’échange. La rencontre entre
pairs permet par un processus « dynamique » de transformation un changement de posture
du sujet. Ce travail confirme I’hypothése de recherche d’un processus dynamique
d’appropriation de la maladie par le sujet. Il ressort le besoin d’un lieu d’adressage de
I'expérience vécue de la rencontre, un retour sur soi pour permettre une vraie rencontre
sans malentendu et par un processus dynamique, un travail de la maladie, une appropriation
de la maladie. L'expérience vécue de la personne accueillie par I'autre (soignant ou pair),
puis partagée en association avec ensuite un retour vers la personne permet le passage

d’une catégorie a une autre, de I’émotion, au fait puis a la loi lors de la rencontre. La these
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illustre I'expérience vécue des patients faisant appel a des associations, des INM ou utilisant
des réseaux sociaux, au-dela du champ traditionnel de la relation médicale en oncologie
devenue biotechnique. A travers le processus dynamique de la rencontre entre pairs ou avec
un praticien, le processus dynamique de I'appropriation de sa maladie s’étaye. Rencontrer la
maladie permet I'’émergence de la prise de conscience de I'importance de I'expérience vécue
du sujet. Non seulement, elle est nécessaire pour I'écoute du sujet, pour la prise de
conscience de ses besoins, mais aussi pour 'accompagner vers une expertise de sa maladie.
Cette expertise s’inscrit dans un processus dynamique. Elle s’élabore et s’affirme tout au
long des rencontres avec les soignants et ses pairs. Elle nécessite une posture bienveillante
des soignants dans un souci de les amener a étre des « patients réflexifs ». Aujoulat (2007)
montre que pour accéder a 'empowerment, la restauration des pertes, le retour a I'estime
de soi, le sentiment d’efficacité personnelle (Rondier, 2004) sont des ingrédients essentiels
(Heidegger, 1986).

La maladie mais aussi les problemes sociétaux tels que la défaillance des médecins dans
I'accompagnement, la méfiance envers les médicaments, 'isolement social, les problémes
psychologiques, les besoins de se rendre utile, de s’engager, le besoin de partage, la
déshumanisation institutionnelle, I'omniprésence des biotechnologies, la judiciarisation de la
médecine favorisent la création d’associations de patients, des forums de santé et le recours
aux INM. Ces insuffisances aménent les patients vers un autre paradigme que celui
hospitalo-centré biotechnologique visant a tout prix le curatif (« cure ») : celui du « care ».
L’association construite sur le principe de « pair-aidance » en est une. Elle a généré un
nouveau type de rencontre, une forme de « rencontre sauvage ou spontanée » définie
comme la rencontre non clinique, entre pairs, quotidienne, a la différence de la rencontre

clinique entre un soignant et un patient.
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Les sujets peuvent s’exprimer dans les forums de santé et des associations en dehors des
soignants, en particulier pour y trouver des solutions qui leurs sont « propres». lls y
trouvent une forme de liberté qui constitue un soutien. Ces expériences ont permis
I'émergence de sujets dits « experts » avec des niveaux différents d’expertise selon leur
engagement et leur réflexivité. En s’extrayant de la classique triade patient-maladie-médecin,
cette émergence du patient-expert change les rapports hiérarchiques, les rapports au savoir

en pouvant étre source de malentendus.

Les concepts fondamentaux émergents

L'objectif secondaire était de comprendre les déterminants du recours aux INM et aux
associations. Quatre concepts ont émergé par leur importance : 'approche centrée patient,
la communauté de destin, la transition statutaire et la littératie en santé. Nous allons les

discuter et montrer comment ils sont imbriqués.

L’approche centré sur la personne

Dans la recherche de changement, 'approche centrée patient est liée a I'exploration de
I’expérience vécue, qui donne une ouverture vers les attentes et les besoins du patient, vers
sa « vie avec la maladie ». Ce concept d’expérience vécue « I'un des moins élucidés que nous
possédions » (Renaud, 1977). Depraz (2006) a montré que |’exploration de I'expérience
vécue n’était pas chose facile car les personnes ont du mal a expliciter leur expérience, ce
qui constitue une « prise de conscience provoquée » (Vermersch, 1999). Nous nous
intéresserons surtout aux liens de l'approche centrée sur la personne avec celui de
I'expérience vécue en santé. Rogers qui se disait, psychologue, humaniste et

phénoménologue (Rogers et al., 2005), dans sa description des conditions de la relation
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d’aide a décrit les composants fondamentaux de l'approche centrée sur la personne:
I'empathie, I'authenticité, le regard positif inconditionnel. On a vu a quel point ces
conditions sont indispensables a I'accueil des patients qui réclame une écoute active.
Stewart (2003) a développé le concept d’approche centrée sur le patient (patient
centeredness approach). |l a décrit ce processus en quatre dimensions. La premiere qu'’il
décrit comme la composante fondamentale de cette approche est |'exploration de
I’expérience vécue susceptible d’amener a une compréhension globale biopsychosociale de
la personne qui est la seconde. L'approche centrée sur la personne est utile a chaque fois
gue I'on est dans une relation d’aide comme c’est le cas dans une association de patient.
C’est s’intéresser a « ce qui est important pour lui ». Cela conduit jusqu’au « patient-expert »
qui passe par plusieurs stades intermédiaires. « Notre postulat est que la vie avec la maladie
et I'expérience du systeme de soin par les patients sont des sources de connaissances a
explorer pour améliorer la qualité des soins » (Gross, 2017). Le propos est de montrer ici les
liens de circularité qui existent entre ces différentes approches : approche centrée patient -

exploration de I'expérience vécue réflexive - émergence du patient expert

La communauté de destin

Que ce soit dans les forums ou dans les associations, les participants recherchent une
communauté de destin, dans le sens de personnes qui ont vécu la méme chose, comme une
appartenance commune. Les personnes disent bien que ce n’est pas pour échanger sur la
maladie et la souffrance, ce qu’elles redoutaient d’y trouver, mais sur la vie « avec la
maladie », les choses de la vie, la quotidienneté, les enfants... Cet esprit communautaire est

identifié par les patientes en utilisant la métaphore de « I'équipe sportive » avec son esprit
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compétitif de « gagner ensemble ». Ce concept développé par Maffesoli dans le « temps des
tribus » s’illustre dans I'association devenant une tribu avec son organisation, ses coutumes,
ses habitus. On peut aussi faire référence a Heidegger (1992), a I’historialité et la temporalité
commune dans ce destin de « vivre un temps commun », une « histoire commune », une
maniére « d’étre au monde » commune avec en arriere-plan le concept partagé de finitude.
Heidegger (1992) écrit ceci : « L’étre authentique pour la mort, c’est-a-dire la finitude de la
temporalité, est le fondement secret de I’historialité du Dasein ». Derriére la « communauté
de destin », il y a tous les concepts connotant le partage, I'entraide, le « se rendre utile » a
I'autre, 'amour : tous ces concepts ont émergé de I'expérience vécue des patientes dans

notre deuxieme étude.

La transition statutaire

Ce concept a émergé des travaux de Glaser et Strauss (2012). Ces auteurs ont rapproché des
situations de transition statutaires variées comme par exemple les stades liés a I'age, le
mariage, le travail, la mort. Ills ont observé ce que ces transitions avaient de commun pour
en faire une théorie formelle. Pourquoi utiliser ce terme de transition et non pas de
changement ? Le changement est situationnel alors que la transition est un processus
dynamique interne non visible, un passage d’un état a un autre, mais qui peut étre interrogé
pour comprendre |'expérience vécue, unique liée a la personne qui le vit? Van Gennep
(1924) a étudié les rites de passage liés a I'age. Glaser et Strauss (2012) ont décrit les
propriétés des transitions statutaires et la production d’une théorisation ancrée a partir de
I'analyse des résultats. Les propriétés du concept sont pensées comme « réguliéres,
planifiées et prescrites, mais pas forcément toujours présentes. Une transition peut étre

désirable ou indésirable » selon la transition, on peut penser que « tomber malade n’est pas
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désirable mais en guérir oui », elle « peut étre inévitable, réversibles (de normal a malade et
de malade a normal) ou irréversibles selon la transition, comme I’dge, reproductible ou
non ».

Dans le cadre de l'association comme « intervention », les transitions sont multiples : de
patiente a patiente-témoin, de patiente isolée a patiente-partenaire, de patiente dans le
doute a patient engagée, de patiente-partenaire a patiente-experte. Toutes les patientes ne
passent pas par ces mémes points de passage, mais I'association a une action facilitatrice,
médiatrice pour y accéder. Le point ultime de ce processus dynamique est 'empowerment
qui est la maitrise, le contréle de la situation. Ce que l'on peut constater c’est la
transformation d’une transition isolée, individuelle qui devient au fur et a mesure collective,
avec un partage du méme parcours-destin, pour revenir ensuite dans une circularité pour

bénéficier a la personne au sein de 'association de patients.

Littératie en santé

Ce concept relativement nouveau met en lumiere l'importance pour le malade de
comprendre ce qui se passe. Le concept de « littératie en santé » se définit comme la
capacité d'un individu a obtenir, analyser et comprendre des renseignements de base (Alice
et Alice, 2019). Depuis 15 ans, de nombreuses études se sont intéressés a ce concept. Elles
démontrent son impact sur I’état de santé des personnes. Ce concept n’est pas simplement
un outil d’évaluation de la compréhension des personnes de leur maladie mais un
« déterminant de santé » (Margat et al., 2014). Ce concept est multidimensionnel et
pluriacteurs, il concerne a la fois les usagers, les professionnels de santé et les institutions.
Agir sur tous les niveaux se révelent nécessaire (Craig et al., 2008), en augmentant la

compétence des usagers et leurs ressources naturelles, leurs capabilités, en amélioration les
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compétences communicationnelles et émotionnelles des professionnels de santé pour
mieux comprendre 'autre et ses spécificités (Batterham et al., 2016), en agissant au niveau
des organisations de soins et au niveau international (Kickbusch et al., 2013). La littératie en
santé est aussi un déterminant de I’éducation thérapeutique. En effet, un faible niveau de
littératie en santé est un obstacle a I’éducation thérapeutique. Ces deux approches ont le
méme objectif d’augmenter les compétences des usagers (Margat et al.,, 2014) jusqu’a
I’'autonomie (empowerment). L’étude a pu montrer que cette compréhension en santé est
une composante des conditions d'implémentation et une voie vers I'engagement de la
personne malade, un engagement dans I'adhésion aux dispositifs interventionnels, et un

engagement aupres des autres dans une relation d’aide.

L’association de patient vécue comme vecteur d’'INM

Les patientes de I'association Etincelle la considérent comme une « démarche de santé a
part entiere ». Elle constitue un lieu possible de soins de support et d’offre d'INM
pertinentes. Pour les professionnels de santé, I'association peut offrir un acces aux INM. Le
nom de I'association évoque I'objet de I’association ou le message qu’elle veut faire passer.

Par exemple, étre membre d’Etincelle, c’est &tre une étincelle dans le ciel rempli d’étincelles.

5.2. Implications cliniques

Ce travail de recherche a permis I'élaboration d’une théorie substantive pour comprendre le
processus dynamique d’appropriation de la maladie a partir du recours aux associations et
aux INM. Cette théorie substantive ou « locale » (Glaser & Strauss, 2010) n’a pas vocation a

étre retrouvée dans des situations sociales différentes comme en sociologie ol I'on cherche
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des théories formelle. Elle concerne un domaine particulier en santé, celui des INM. Cette
« modélisation » est écrite sous la forme d'une proposition synthétique, ordonnée,

intégrative des différents modes d’étre et des différentes dimensions :

Lorsque l'association de patients, ses caractéristiques, sa conception (3) entrent en
résonance avec les composantes de l'expérience vécue des sujets dans toutes ses
dimensions existentielles, cela conduit a un processus d’adhésion d’abord, d’engagement
ensuite et de changement enfin (2), a partir des divers ingrédients actifs et de leurs effets
induits qui émergent des conditions d’implémentation de l'intervention (2), ce qui leur

donne un sentiment de liberté retrouvée (1).

Le processus de changement passe par la transformation de I'expérience vécue de la maladie
en expérience positive accompagnant un sentiment d’utilité aux autres, de bien-étre,
d’ouverture vers un nouveau projet de vie, prenant la forme d’une résilience. Dans cette
perspective, « I'association » elle-méme prend la forme d’un médiateur d’INM (Ninot, 2019).
Carayol et al. (2016) faisaient I’'hypothése que les effets induits par les conditions
d’'implémentation d’'une INM pourraient étre a I'origine des effets sur les marqueurs de
santé plutét que l'intervention en elle-méme : « I'ensemble des résultats suggeére que |'effet
d'une intervention en activité physique adaptée pendant les traitements adjuvants du cancer
du sein reposerait plutét sur des mécanismes psychologiques liés aux croyances et aux
attentes des patientes vis-a-vis de l'intervention et a |'accompagnement qu'elle leur
procure ». Cette hypothése est étayée par notre deux études. L'approche

phénoménologique a permis le recueil d’expériences vécues, riches. Elle a permis une
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meilleure compréhension des comportements en santé et des mécanismes qui y conduisent
a I'empowerment. Nos verbatim sont riches en information, les patientes interrogées ayant
pu s’exprimer librement de maniere authentique.

Nos études ont mis en évidence I'existence d’invariants conceptuels des INM et de leurs
conditions d’implémentation a partir de I'expérience vécue des différents sujets-patientes.
Elles conduisent a une « modélisation » de I'expérience vécue. Les concepts d’invariants de
I'expérience ne sont pas actifs en soi, mais ils le deviennent dans les conditions
d’'implémentation (la réalité pratique) et dans leur rencontre avec les existentiaux de
I’expérience (Bourrel et Oude Engberink, In Press) tels que précisés dans le tableau 23.

Notre recherche a pu identifier le mécanisme qui part des différents composants
conceptuels de I'expérience vécue et de leurs « processus associés » en acte, ainsi que de
ceux associés aux existentiaux pour devenir des ingrédients actifs. Nous avons pu aussi
décrire comment ils s’organisent entre eux apres les avoir classés selon leur mode d’étre,
selon un ordonnancement logique hiérarchique. L'analyse des verbatim montre que nous
retrouvons les différents « universaux de I'existence » dans le discours des patientes a des
degrés divers et quelle que soit la variété des objectifs.

Dans la littérature, nous retrouvons des études qui confirment nos résultats en particulier
I'influence des effets indésirables des traitements et du type de cancer (Bressan et al., 2017 ;
Victorson et al., 2019) sur I'expérience vécue de la maladie. D’autres processus de
changement sont décrits dans la littérature avec pour conséquence une modification de la
place, du role, une plus grande autonomie (Rajagopal et al., 2019) et de donner un sens a
cette expérience (Hildebrandt et al., 2019). Nos verbatim refletent le processus de vivre avec
le cancer qui est décrit comme un chemin difficile, chemin jalonné par plusieurs étapes:

réaliser le cancer, réajuster la vie avec le cancer et réconcilier le cancer (Le Boutillier et al.,
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2019). La discrimination au travail est aussi un de nos résultats émergent des verbatim
(Cocchiara et al., 2018). Les INM sont décrites par nos patientes comme des soins englobant
plus aidant dans le but de mieux-étre, ce qui est concordant avec la littérature (Corbett et
al., 2018). Les programmes d’APA supervisés ont montré un bénéfice en tant qu’INM sur la
qualité de vie et le pronostic des patientes atteintes d’un cancer du sein (Kotronoulas et al.,
2017 ; Ninot et al., 2020) de méme que des méthodes de « pleine conscience » (Tate et al.,
2018).

L'atteinte corporelle est une source de souffrance physique et psychique pour le sujet,
souffrance qui s’étend a l'intégrité de I'image de son corps (perte de cheveux, perte d’un
sein...), vécue comme |'expression d’un mal-étre. L’association, le partage avec les pairs et
les INM, sont décrits par les patientes interrogées comme permettant de se réapproprier
leur corps. Ce résultat est confirmé dans la littérature. L'écoute de soi-méme et des
soignants, le partage avec les autres patientes sont a I'origine d’un processus de changement
qui permettent aux patientes de se réapproprier leur corps dans toutes ses dimensions,
physique, sociale, spirituelle (Santiago, 2007). Nous retrouvons comme dans la littérature
(Guerdoux-Ninot et al., 2016), un rapport au temps est différent, sa valeur change, le besoin
a assouvir est immédiat ; nos résultats soulignent le sentiment de la perte de la maitrise du
temps, avec une planification modifiée sans contrainte. C'est aussi une prise de « conscience
de la finitude de la vie » (Thomé et al., 2004). L’association permet un temps hors du temps
soignant. L’association est aussi un lieu de résilience. Les patientes disent pour la plupart
avoir ce besoin de se rendre utile aux autres, en les faisant progresser vers la reconstruction
de soi. Le souci de se rendre utile est exprimé par nos sujets, se rendre utile pour rendre ce
qgue I'on a regu mais aussi se rendre utile pour aider les autres, en lien avec la résilience. Le

projet de vie des patients est modifié par la rencontre avec la maladie, leurs objectifs sont
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modifiés dans leur vie personnelle et professionnelle, ils profitent de « la vie » (Cordova &
Andrykowski, 2003), ce changement de priorité est retrouvé dans notre recherche. Les
patientes font référence a leur passé comme un élément soit facilitateur soit au contraire
source de difficulté. Ce résultat est concordant avec la théorie de I'attachement, les
cicatrices de I'enfance sont évoquées par les sujets comme des difficultés ou handicap. Un
développement favorable de I'attachement augmente la résistance au stress et promeut la
résilience (Pianta et al., 1990). L’attachement sécurisant est lié a une confiance en soi future
(Tereno et al, 2007). Cela favorise I'élaboration des compétences qui permettent de faire
face aux souffrances psychologiques, en particulier par les interactions construites dans le
passé, dans son histoire. c’est un processus dynamique qui dépend des expériences passées
(Towsley et al., 2007). Elles s’adaptent et choisissent leur vie (Rajagopal et al., 2019). La
personne met en place des stratégies d’adaptation (Finkelstein-Fox & Park, 2019). Les
ressources externes entourant le sujet aprés le traumatisme, le coping dans les maladies
chroniques (Bacqué, 2002), le retour de la confiance en soi permettent au sujet de ressentir
une amélioration a la fois physique et psychique, de la qualité de vie ce qui est un reflet de
nos résultats. Les patientes expriment aussi le besoin d’étre accompagnées, d’étre
entourées, résultat qui est retrouvé dans la littérature ou I'entourage contribue a la
résilience des patients et I'isolement a vivre la maladie comme un fardeau (Lippiett et al.,

2019).
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5.2.1.1. Limites

La phénoménologie pragmatique de Peirce a permis a la fois une approche
phénoménologique de I'expérience vécue des patientes et une possibilité de mise en ordre
des données de cette expérience par son principe de relation logique entre elles, pour in fine
donner du sens la limite de ceux deux approches conjuguées, phénoménologiques et
pragmatique est leur complexité terminologique et méthodologique et le fait qu’il existe
aujourd’hui peu d’ouvrages de référence sur la méthode en dehors des ouvrages. La
saturation des données a été atteinte au bout du 8° entretien ce qui confirme la force de
notre méthode dans sa capacité a faire émerger réflexivement des informations riches.
Quatre de nos entretiens ont fait I'objet d’une double analyse, permettant une triangulation
par un chercheur formé en recherche qualitative et part un autre chercheur, expert de
I'analyse phénoménologique pragmatique. Notre étude met en évidence I'adaptation des
patients et leur recours a d’autres solutions que celles des soignants, lorsqu’ils ne se sentent
pas écoutés ou compris. lls se sentent compris par leurs pairs sans avoir besoin de I'exprimer.
La maladie est vécue comme un moment de changement ou d’adaptation, ou de combat.

Nous n’avons interrogé que des femmes dans notre étude. En recherche qualitative, nous ne
cherchons pas la représentativité populationnelle, mais nous pouvons nous poser la
guestion de savoir si nos résultats auraient été différents avec des hommes. Les femmes
sont en moyenne plus malades et sont souvent gestionnaires de leur famille, elles ont
tendance a chercher plus l'informations sur la santé comme c’est aussi le cas pour les
personnes a haut niveau d’éducation (Nabarette, 2002). Parmi les internautes femmes, 63%
ont déja cherché de l'information santé contre 46% des hommes. Une étude, explorant les

usages en 2008 de l'internet chez les patients porteurs d’un cancer du sein chez les femmes
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et de la prostate chez les hommes, présente des résultats similaires (Kirschning & Von
kardorff, 2008). Cependant il est probable qu’il y ait des différences de genre car
I’expérience vécue d’un homme et d’'une femme est différente surtout dans leur rapport aux
existentiaux avec en particulier des normes sociales, un rapport au corps, aux autres, au
temps, des valeurs identitaires, et une philosophie de la vie différentes.

Les résultats appellent a une mise en perspective sur deux volets. Un volet lié a la recherche
sur ce que I'on appelle les « ingrédients actifs » du changement de comportement lors d’une
INM, ce qui revient a s’interroger sur « ce qui marche, pourquoi, comment, dans quelles
circonstances ». A la suite de Michie et al. (2011), il y aurait un intérét a développer une
ontologie des ingrédients actifs du changement. Le deuxieme volet concerne ma démarche
de chercheuse et soignante, la mise en pratique de mes résultats en particulier dans le

paradigme nouveau de Démocratie sanitaire autour du patient-expert.
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6. Conclusion et perspectives de recherche

Ce travail de recherche souléve des questions mais met en avant I'apport de 'expérience
vécue de personnes traitées pour un cancer du sein sur la compréhension de leur trajectoire
de soins, I'appropriation de leur maladie et sur la contribution des associations de patients.
Une théorie substantive a pu étre élaborée a partir d’analyses de post sur les forums dédiés
et de verbatim. Lorsque l’association, ses caractéristiques, sa conception, entrent en
résonance avec les composantes de I'expérience vécue des sujets dans toutes ses
dimensions existentielles, cela les conduit a un processus d’adhésion d’abord, d’engagement
ensuite et de changement enfin, a partir des divers ingrédients actifs et de leurs effets
induits qui émergent des conditions d’implémentation de l'intervention. Le processus de
changement passe par la transformation de I'expérience vécue de la maladie en expérience
positive accompagnant un sentiment d’utilité aux autres, de bien-étre, d’ouverture vers un
nouveau projet de vie. Ce processus prend la forme d’une résilience singuliere.

Dans cette perspective, «l'association de patient » devient un médiateur d’INM, une
approche englobante et bienveillante permettant d’orienter chaque personne vers des INM
pertinentes et personnalisées.

L’étude exploratoire des forums et des groupes de discussion Facebook de patientes
atteintes d'un cancer du sein souléve des questions importantes sur la fiabilité des
informations disponibles pour les patientes et la responsabilité des autorités en matiére de
désignation et des pratiques non médicamenteuses. Accompagner leur évaluation et leur

implémentation est un enjeu de santé publique, notamment pour prévenir et lutter contre
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les maladies chroniques (Ninot, 2020). En effet, les programmes de suivi a domicile semblent
avoir un effet bénéfique a court terme sur I'amélioration de I’état de santé et de la qualité
de vie des patients touchés par un cancer mais la qualité des données probantes est
variable, modérée pour certains résultats et faibles pour d’autres (Cheng et al., 2017). Le
National Cancer Institute suggere que des INM pourraient compléter les traitements
biomédicaux oncologiques mais le niveau de preuve est insuffisant dans bien des pratiques
(Comprehensive Cancer Information, 2020). L'éthique des INM et de leur praticien doit étre
la méme que celle de la médecine conventionnelle, l'information au patient aussi
(Teichfischer, 2012).

Pour aller plus loin et mieux comprendre l'expérience vécue de ces pratiques qui se
répandent et se diversifie dans le monde, un travail qualitatif est nécessaire pour explorer
les attentes des patientes atteintes d’un cancer du sein vis-a-vis des INM. Les études
gualitatives centrées sur I'expérience vécue et les méta-synthéses qualitatives permettraient
de mieux comprendre les ingrédients actifs des INM.

Notre recherche a permis de montrer la richesse des expériences des patientes que nous
avons pu interroger et 'utilisation des forums comme source d’informations en dehors des
soignants. Nous avons comme perspective de collecter I'expérience vécue d’usagers d’INM,
d’offrir aux chercheurs la possibilité d’analyser les données et aux utilisateurs de consulter
des expériences similaires sur la Plateforme CEPS. Les usagers pourraient s’exprimer
librement sur leur utilisation des INM, les bénéfices pergus, leurs opinions sans avoir a
craindre de jugement. Les analyses qualitatives et quantitatives permettront d’étudier les
usages des INM.

Le troisieme volet de la conclusion concerne les professionnels de santé, la place des usagers

dans le systéme et les institutions, et la formation. Les professionnels de la santé et les
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autorités doivent étre sensibilisés a la puissance des forums et des groupes de discussion
pour faire connaitre des solutions bénéfiques mais aussi potentiellement dangereuses qui
échappent actuellement au champ d'application des systémes de réglementation et de
surveillance comme le mentionne une étude récente. A I'avenir, former les professionnels de
la santé en formation initiale et continue a propos des INM sera un enjeu majeur.
Actuellement, les approches des INM et des MAC sont souvent méconnues en cancérologie
(Brenner et al., 2016). Enseigner I'approche centrée patient aux professionnels de santé est
I'une des priorités en formation médicale initiale mais aussi continue, car elle est une clé
majeure pour la relation professionnelle patient-médecin, quelles que soient leurs croyances
concernant la santé et la vie. Elle permet d’interroger sur les patients sur leur usage des INM
qui aurait un impact positif sur la relation de confiance (Glasziou, 2009 ; Hoffmann et al.,
2013 ; Davis et al., 2012).

La thése témoigne de I’évolution de la place des patients et des usagers dans le systeme de
soins francais. lls deviennent un partenaire dans « les et leurs » soins. La loi et l'institution
leur permettent d’étre nommés officiellement dans les organismes et les institutions telles
gue la CRSA. Les enseignements commencent a introduire le patient expert dans les
enseignements comme cela se faisait déja dans les programmes d’éducation thérapeutiques.
Les patients sont intégrés dans les COPIL de programme dans les structures de type HAS, le
SIRIC de Montpellier a dans ses membres des patients « experts ». Pour autant, dans le
monde des soignants, intégrer réellement les patients ne se fait pas de facon naturelle.
Reste la question des associations de patients. Changer le regard sur la place de I’association
invite a réfléchir sur les conséquences en particulier éthiques de ce changement. Si
I’association est positionnée comme une structure de soin, alors se pose le probléme de la

gouvernance et du statut. Pour les soignants, se posent la question de leur regard sur les
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associations de patients et pour les sujets peut étre le risque de voir des groupes
« s’emparer » des associations avec le risque de dérive sectaire. Doit-on laisser la
gouvernance des associations si elles sont considérées comme organisme de soin ou tout au
moins sans surveillance ? Un travail de recherche complémentaire sur I'association devrait

étre mené. Notre étude a pu montrer qu’elle en avait les atouts.
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Abréviations

ACP

AFM

CHU

CRSA

CISS

DIU

ETP

HIV

HL

INCA

INM

MAC

OoMS

SIDA

SIRIC

SOS

Approche Centrée Personne

Association Francaise de Myopathie

Centre Hospitalier Universitaire

Conférence Régionale de la Santé et de I’Autonomie
Collectif Inter-associatif Sur la Santé
Dipléme Inter Universitaire

Education Thérapeutique

Virus de I'lmmunodéficience Humaine
Health Literacy

Institut National du Cancer

Intervention non médicamenteuse
Médecines Alternatives et Complémentaires
Organisation Mondiale de la Santé
Syndrome d’Immunodéficience Acquise

Site de Recherche Intégré sur le Cancer

Soins Oncologiques de Supp
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Article original JIMIR Cancer

Complementary and Alternative Medicine in Patients With Breast Cancer: Exploratory

Study of Social Network Forum Data

Abstract

Background: Patients and health care professionals are becoming increasingly preoccupied
in complementary and alternative medicine (CAM) that can also be called
nonpharmacological interventions (NPIs). In just a few years, this supportive care has gone
from solutions aimed at improving the quality of life to solutions intended to reduce
symptoms, supplement oncological treatments, and prevent recurrences. Digital social
networks are a major vector for disseminating these practices that are not always disclosed
to doctors by patients. An exploration of the content of exchanges on social networks by
patients suffering from breast cancer can help to better identify the extent and diversity of

these practices.

Objective: This study aimed to explore the interest of patients with breast cancer in CAM

from posts published in health forums and French-language social media groups.

Methods: The retrospective study was based on a French database of 2 forums and 4
Facebook groups between June 3, 2006, and November 17, 2015. The extracted,

anonymized, and compiled data (264,249 posts) were analyzed according to the occurrences
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associated with the NPI categories and NPI subcategories, their synonyms, and their related

terms.

Results: The results showed that patients with breast cancer use mainly physical (37.6%) and
nutritional (31.3%) interventions. Herbal medicine is a subcategory that was cited

frequently. However, the patients did not mention digital interventions.

Conclusions: This exploratory study of the main French forums and discussion groups
indicates a significant interest in CAM during and after treatments for breast cancer, with
primarily physical and nutritional interventions complementing approved treatments. This
study highlights the importance of accurate information (vs fake medicine), prescription and
monitoring of these interventions, and the mediating role that health professionals must

play in this regard.

Keywords

complementary and alternative medicine (CAM); nonpharmacological interventions; cancer;

social network; forum; patient

Introduction

Background

Supportive care complements approved and prescribed treatments of cancer,
predominantly, nonpharmacological methods called as nonpharmacological interventions
(NPIs) [1] or, more imprecisely, complementary and alternative medicine (CAM). Nowadays,

patients are interested in these health solutions aimed to improve quality of life, reduce
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symptoms, and supplement treatments. Their uses are beyond the control and/or
prescription of health professionals. Supply and demand is accelerated, especially on the
internet and social networks [2]. These digital platforms extend NPIs to unknown and
potentially dangerous and erratic practices, such as plants from faraway countries,
electronic commerce of food supplements without manufacturing control, traditional
medicines, empirically selected practices, innovative startup solutions that do not have
enough time or means to carry out proper clinical trials, and hidden sectarian practices.
Between 30% and 40% and between 15% and 75% of the general population in the United
States and Europe, respectively, use CAM [3]. The use of CAM in oncology has been
increasing for the past 10 years, in particular, to reduce the side effects of chemotherapy,
radiotherapy, and surgery [4]. The use varies between 18% and 83% depending on the
measurement method, type of cancers, and their definition. In breast cancer, 72% of women
would use it [5]. More than half would not mention them to their oncologist, contributing to
the difficulty to obtain accurate frequencies of use [6,7]. Patients may argue that their lack
of mention to their oncologist or general practitioner stems from their providers’ lack of
guestion on the topic, their lack of interest, an anticipation of disapproval, or their presumed
inability to help them [8]. Patients mentioned several reasons, such as the lack of
information on NPIs for the management of cancers (61% of cases), the lack of question
from their oncologist (60%), the thought that this does not concern the doctor (31%), the
fact that their doctor might not understand the situation (20%), the fact that their doctor
would disapprove (14%), and the risk that their doctor would no longer take care of them
(2%) [9]. These untolds carry risks during and after cancer treatments, with NPIs potentially
generating adverse effects, deleterious interactions, and noncompliance with treatments

[10,11].
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One way to better understand this opaque use of CAM during cancer treatment is to explore
patients’ views through specialized social networks. In 2018, 3 billion people used a social
network, that is, 40% of the world’s population [12,13]. About 20% of discussions on these
networks are related to health [14]. Patients find a space for open dialog among peers.
These platforms also allow an exchange and appropriation of medical information, in
particular, to seek answers when they have not been provided by a health professional [15-
17]. This need is particularly pervasive in patients with cancer treated with complex and
combined therapies. About 35% of health focus groups and forums are dedicated to cancer
and sharing experiences with cancer [14,18]. Approximately 50,000 new cases of breast
cancer are diagnosed every year in France [19,20]. Therapies and remission rates have
progressed considerably in this field, improving patients’ outcomes and minimizing
treatment side effects. The major national cancer organizations and associations support the
creation of patient discussion forums to promote mutual help and sharing of experiences

[21]. These forums have become a valuable source of information on NPI uses.

Objectives

The primary objective of this exploratory study was to identify and quantify CAM-related
words used from posts published on health forums and social media groups of patients with
cancer patients. The secondary objective was to distinguish the words among the following 5

categories of NPIs: digital, nutritional, psychological, physical, and other.

Methods

Design
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We conducted a retrospective frequency analysis of the words used in NPIs from a database
compiled from internet-based French-language forums and discussion groups of patients
treated or followed for breast cancer. These specialized social networks consisted of 2
patient forums (impatientes and breast cancer), 4 Facebook discussion groups (Breast
cancer; Pink October 2014; Breast cancer, let’s talk about it; and Breast-cancer), and 4
Facebook pages (Breast cancer a merciless war, Breast cancer talk group, Breast cancer, and
Like-breast cancer). The French National Cancer Institute recommended these forums to

patients.

The 264,249 posts published in these forums and Facebook pages (without additional
information for each post, such as the number of views, comments, shares, or likes) were
collected and anonymized with the agreement of the French nonprofit breast cancer patient
organization. All surnames, first names, pseudonyms, and location information (eg, city,
region, and facility name) were replaced with generic labels. The use of these compiled
retrospective data did not require authorization from an ethics committee or a personal

protection committee in accordance with French laws and regulations.

Data collection was performed at the University of Montpellier in France. All local
institutional review boards approved the protocol, and the Independent Ethics Committee of
College National des Généralistes Enseignants (Avis N° 110719118) accepted the protocol.
The Ethics Committee of the College of Teaching General Practitioners (IRB No.
IRB00010804) has ruled that, under the French law, the research "Complementary and
Alternative Medicine in Patients with Breast Cancer: An Exploratory Study of Social Network

Forums Data" was carried out in accordance with national regulations.
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Population

According to a source dated April 2018 [22], the Impatientes forum counted 10,576
members who have provided their birthdate (6% aged below 35 years, 18% aged 35-45
years, 32% aged 46-55 years, 28% aged 56-65 years, and 15% aged above 65 years). We used
the 160,890 posts from June 3, 2006, to November 17, 2015, of 5053 participants to
disseminate information about breast cancer prevention, detection, and care. The
association had created a Facebook page that was followed by 720,261 people [23]. We

used 16,927 posts from an unknown number of participants from 2006 to 2015.

In April 2018, 1713 people subscribed to the Facebook page Breast cancer, a merciless war
[24]. We used the 86,432 posts from January 10, 2010, to September 28, 2015, of 1044

participants.

Data Analysis

All NPI terms were searched in the compiled database of 264,249 posts. These queries were
made from the ontology of NPIs provided by the academic and collaborative Plateforme
CEPS (Figure 1) [1,25]. Each query considered singular/plural, abbreviations and misspellings,
and words with and without dashes (eg, non-pharmacological and non pharmacological) as
equivalent to the ontology’s featured word. The method consists of identifying and counting
the NPI terms mentioned in the social network posts. We conducted 2 successive descriptive

frequency analyses: (1) an analysis of the occurrences of NPI categories and their synonyms
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(Figure 1) and (2) a subcategory analysis with NPl terms, their synonyms, and their related

terms (eg, ingredient, technique, method, and profession).

Results

Nonpharmacological Interventions’ Categories and Synonyms

Within our dataset, patients referred to an NPI category 14,165 times, 84.51% from the

Impatientes forum, 8.57% from the Breast cancer forum, and 6.92 % from Facebook groups

and pages (Table 1). The study population mainly referred to physical and nutritional

interventions and others in similar proportions between forums and Facebook groups/pages

(Figure 2). The term NPI (abbreviated or not) was rarely used by patients (20 occurrences in

total), whereas the term CAM was never used.

Table 1. Occurrences of nonpharmacological intervention categories in 264,249 published

posts.
Categories Total occurrences, n? | Impatientes forum, Breast cancer Facebook

(%) n1°(%) forum, n2¢(%) group/page, n3% (%)
Physical 5197 (36.64) 4423 (36.90) 394 (32.40) 380 (38.70)
Nutritional 4437 (31.28) 3827 (31.93) 403 (33.14) 207 (21.1)
Psychological | 636 (4.48) 496 (4.14) 54 (4.44) 86 (8.7)
Digital 0(0.0) 0(0.0) 0 (0.00) 0(0.0)
Others 3915 (27.50) 3241 (27,03) 365 (30.02) 309 (31.5)
Total 14,185 (100) 11,987 (100) 1216 (100) 982 (100)

an refers to the entire population under study.

®n1 refers the entire population of forum impatientes under study.

‘n2 refers the entire population of forum Breast cancer under study.

4n3 refers the entire population of Facebook group under study.
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Nonpharmacological Interventions’ Subcategories, Synonyms, and Related Terms

The total number of subcategories and related terms is 13,084. No mention was made in the
database of terms related to digital health intervention (eg, serious game, health device,
connected health tool, app, digital tool, and virtual coach). The subcategories of physical
health interventions mentioned were physical activity programs (83.5%) and manual
therapies (15.4%) and physiotherapy (1.1%) as shown in Table 2. The 3 physical
interventions most commonly mentioned were exercise (36.4%), acupuncture (32.4%), and
yoga (16.0%).

Table 2. Repartition of occurrences for the physical health intervention category.

Subcategories Total occurrences Impatientes | Breast Facebook | Related terms?
(number of times the forum cancer
occurrence is cited) forum
Physical activity 3253 (+1087)? 2769 (+940) | 228 256 (+63) | Shiatsu, yoga, tai chi,
programs (+84) body building, Pilates,
hatha yoga, and lyengar
yoga
Horticultural 0 0 0 0 —b
therapies
Physiotherapies 7 (+52) 5 (+39) 0(+7) 2 (+6) Speech therapy
Manual therapies | 4 (+796) 4 (+667) 0 (+75) 0 (+54) Acupuncture,
acupressing, osteopathy,
reflexology,
auriculotherapy, and
chiropraxy
Thermal cares 0 0 0 0 -

aThe number of occurrences of related terms to the subcategory physical activity programs,
not as a synonym (eg, exercise) but as a related term (eg, Pilates).

®Not applicable (no one mentioned).

Table 3 details cited health nutrition interventions. Of the 4437 occurrences obtained,
dietary supplements were most prevalent (77.9%) compared with nutritional therapies
(22.1%). The most cited health nutrition interventions were vitamins (39.3%), honey (12.2%),
iron (10.7%), and grapefruit (6.7%).

Table 3. Repartition of occurrences for the nutritional health intervention category.
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Subcategories | Total occurrence | Impatientes | Breast Facebook | Related terms
(number of times | forum cancer
the occurrence is forum
cited)
Food 488 (+2970) 413 (+2699) | 53 22 (+121) | Alpha linolenic acid, iron, gamma
supplements (+150) linolenic acid, amino acids,
magnesium, minerals, niacin,
ascorbic acid, palmitic acid,
creatine, fish oil, biotin, calcium,
bioflavin, vitamin (A, C, B, B1, B2,
B3, B6, B12, D, D3, and E),
multivitamin, and folic acid
Nutritional 2 (+977) 2 (+713) 0 0 (+64) Dukan diet, fasting, and
diets (+200) micronutrition

Table 4 presents the results of the subcategories of psychological health interventions.

Psychotherapies were predominant (97.0%). The most used term was sophrology (34%).

Table 4. Repartition of occurrences for the psychological health intervention category.

Subcategories Total occurrences Impatientes | Breast Facebook | Related terms
(number of times forum cancer
the occurrence is forum
cited)
Health education | 1 (+0) 1 (+0) 0 (+0) 0 (+0) Tobacco cessation
programs
Psychotherapies 59 (+561) 54 (+431) 2 (+51) 3 (+79) Hypnosis, hypnotherapy,
self-hypnosis,
autosuggestion, sophrology,
support group, and
mindfulness-based stress
reduction
Art therapies 2 (+1) 1 (+0) 0 (+0) 1 (+0) Musicotherapy
Zootherapies 12 (+0) 9 (+0) 0(+1) 3 (+0) —2

@Not applicable.

Regarding other health interventions, the most popular was herbal medicine in forums and

Facebook solutions (Table 5).

Table 5. Repartition of occurrences for the other nonpharmacological intervention category.
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Subcategories | Total Impatientes | Breast | Facebook | Related terms
occurrence forum cancer
(number of forum
times the
occurrence
is cited)

Cosmetic 0 (+481) 0 (+289) 0 0 (+42) Wig and makeup

therapies (+150)

Wave therapies | 12 (+1) 1 (+0) 0 (+0) 1 (+0) Chromotherapy, light therapy,
guantum medicine,
electrotherapy, and magnets

Phytotherapies 83 (+2218) 79 (+1888) 1 3 (+184) Aloe vera, aromatherapy,

(+146) belladonna, calendula,
chamomile, cinnamon, milk
thistle, clove, echinacea,
eucalyptus, feverfew, devil’s
claws, mistletoe, herbs, hops,
linseed oils, essential oils,
hypericum, kava, lavender,
alfalfa, marijuana, peppermint,
St. John’s wort, blueberry,
passionflower, dandelion,
elderberry, tea, red clover,
valerian, cranberry,
pomegranate, bitter orange,
wild yam, grapefruit, cocoa, and
noni

Lithotherapies 1(+16) 1(+15) 0 (+0) 0(+1) Stone

Ergonomic tools | 0 (+0) 0 (+0) 0 (+0) 0 (+0) —2

2Not applicable.
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Discussion

Principal Findings

Our study exploring a large dataset from social networks highlights the attractiveness of NPIs
for patients with breast cancer. The results from conversations in 2 forums and 4 Facebook
discussion groups and pages recommended by the French National Cancer Institute indicated
that 27,279 words were related to NPIs in the 264,249 posts analyzed. NPIs are clearly a topic
of concern for patients with a generally similar interest in the categories between forums and
Facebook sources. Patients seek information about the best use of NPIs and use these NPIs.
The study supports the results of a survey conducted in 2005 on CAM by using a structured
questionnaire with an average of 35.9% of a sample of 956 European patients [7]. The
European study had identified 33 CAM [7], whereas this study identified 101 CAM. This
figure could have been even more extensive if the patients had precisely mentioned the
method rather than the profession (eg, osteopathy, acupuncture, chiropractic, speech therapy,
sophrology, music therapy, light therapy, and aromatherapy) or the vector (eg, minerals and
pebbles). Our study thus confirms the ability of social networks to address more deeply and
broadly the NPI/CAM spectrum compared with a questionnaire survey. Indeed, the
questionnaire may hinder patients from revealing their real uses and/or concerns about
practices decried by some health authorities (eg, cannabis). Questionnaires restrict responses
to those designed in advance by researchers. They suggest inappropriate contextual and
temporal conditions for dealing with topics in depth. They may limit the representativeness of
the patients interviewed, whereas the use of NPIs is known to vary according to age, gender,
socioeconomic level, residence, and country [7,26]. This analysis of real-life postings makes
it possible to point out original practices. If a social network reinforces personal convictions,

it offers patients the opportunity to discover new practices consistent with these beliefs.
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This study indicates that the words used by health professionals and researchers to describe all
nonpharmacological solutions such as NPl or CAM are very rarely used by patients with
breast cancer. The vocabulary used by the patients is pragmatically focused at the level of the
methods of care and not at the level of their categories. One aim of digital social networks is
to answer usage questions of a vast and opaque field mixing methods (eg, hatha yoga),
ingredients (eg, cinnamon), disciplines (eg, physiotherapy), skills (eg, profound breath), and
alternative dangerous medicines (eg, quantic medicine). Our descriptive study reveals the
diversity of NPIs used by French or at least Francophone patients during breast cancer
treatment and recurrence prevention. It reflects a wide range of health goals. Biologically,
patients seek these nonpharmacological solutions for an improvement of the efficacy of their
treatments (eg, compliance with scheduled doses of chemotherapy, prevention of cachexia,
and prevention of fat gain) and a reduction of treatment side effects (eg, decreased nausea and
pain or fatigue) [27]. At the psychobehavioral level, they look to reduce anxiodepressive signs
(eg, self-esteem and/or body image trouble) [26,28], change health behaviors (eg, smoking

cessation), and improve their quality of life.

The predominant categories are physical and nutritional interventions. These care strategies
begin to be integrated into support care departments of French cancer hospitals. The physical
activity subcategory is predominant and is consistent with recent mechanistic studies [29,30],
meta-analyses [31,32], and authorities’ recommendations [33,34]. Although clinical trials
have shown benefits of a physical activity program on quality of life and treatments side
effects (eg, fatigue, depressive symptoms, and physical condition), recent studies suggest
effects on the reduction of tumor growth rate [35] and the prevention of recurrence in patients
aged younger than 40 years [36]. Our results testify to the capacity of social networks to
convey scientific and medical messages, the subsidiary question, which our data cannot

answer, being to know the modalities of practice (eg, intensity, frequency, and duration). The
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subcategory manual therapies are present, in particular, for practices known for their pain-
relieving effect (eg, acupuncture). It should be noted that there is no vocabulary associated
with spa treatments in a country known for offering many interventions reimbursed by

national health insurance.

Nutritional health interventions, the second most frequently cited NPI category, have been
studied by observational cohorts and pilot trials, suggesting their efficacy in curative breast
cancer treatments [35,36]. The goal of maintaining a normal weight through a diet is a factor
of good prognosis [35], whereas weight gain after the diagnosis of breast cancer is associated
with a higher mortality rate, further increased in case of a weight gain of 10% or more [37]. If
food supplements are debated in the literature [38], patients have a particular interest in them

based on the frequency of citation.

A common subcategory in the other NPI category is herbal medicine. Herbal remedies are
popular among cancer patients as indicated by surveys [7], despite persistent scientific doubts
about their toxicity, their risk of interaction with chemotherapy, and their efficacy in reducing
symptoms or acting on the tumor [40]. Another subcategory is also mentioned to a lesser
extent in the category of psychological health interventions, psychotherapies. Some are
beginning to be advocated in the curative pathways of patients with breast cancer to relieve

anxiety symptoms, depressive symptoms, and mood disorders [36].

In contrast to our literature-based assumptions [13,15], digital health interventions were not
mentioned in the studied forums and groups. Is it because of old data (before 2016) or a lack
of interest of patients nevertheless sensitized to digital solutions by their participation in a
social network? The results indicate that French-speaking patients with breast cancer do not
care or wonder about serious games, virtual reality, and connected objects. They may not be

aware of their effect on health. The generalization of oral chemotherapy with serious risks in
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case of misuse and the familiarization of health professionals with these solutions will
undoubtedly increase the use of these digital systems (eg, pillboxes and a specific

informational app). This justifies further longitudinal and prospective studies.

This study indicates the value of forums and focus groups in supporting patients during cancer
and postcancer treatments [41]. At the individual level, they have a function of exchanging
information, sharing experiences, recommending healthy behavior, and providing social
support [21-25,42]. This mutual support among peers living with the same medical situation
is a factor in improving quality of life [43]. Forums and discussion groups are easily and
quickly accessible. They provide detailed information that is personalized, educational
(patient language, drawings, and videos), accessible everywhere, updated, voluminous,
anonymous, and free. They are a source of strategy for obtaining support to help sustain
change in health behavior [44] and to think about how to collaborate with health professionals
in a disease so elusive to the naked eye. This empowerment [42] facilitates the personalization
of care toward integrated solutions. Patients seek to make sense of their disease to improve
their health, to maximize their chances of healing/survival without recurrence/prolonging
period without recurrence, to restore their femininity, and to improve their quality of life. It is
legitimate for patients to seek the best solutions for treatment through all means available to

them.

At the collective level, forums and discussion groups reinforce the sense of belonging to a
community, access to rights, identity claims, and the desire to contribute to the improvement
of care practices. As patients wonder about their care by sharing experiences through social
media, they are no longer patients but actors in collaboration with their caregivers and

community. They seek to help their neighbor. In this context, it is significant to note the
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development of the status of expert patient. Some engage in university courses to go beyond

the mere experience of disease, stigma, and ostracism [45].

The study underlines the power of digital social networks to share—disseminate—
recommend practices across borders of which health professionals may have little awareness.
Some patients become precursors, beta testers, of solutions never proven or whose
manufacturing quality remains to be verified. The study raises important questions about the
reliability of CAM information available to patients and regulatory authorities’ responsibility
for labeling, approval, and surveillance. The results sensitize health professionals and
authorities to the power of forums and discussion groups to make known beneficial but also
potentially dangerous solutions that currently escape the purview of regulatory and
monitoring systems [46]. A recent study shows the risks of CAM in the survival of patients
with cancer if they delay the establishment of prescribed cancer treatments or replace them
[47]. Other studies indicate that CAM can encourage physicians to listen longer, more
thoroughly, and more comprehensively to their patient [8]. More than a nebulous approach,
NPIs considered as verified methods become levers of potentiation of biomedical treatments
through better patient involvement (eg, adherence and maximization of placebo effect) and
supplements acting on most psychosomatic symptoms (eg, nausea, sleep disorders, anxiety
and depressive disorders, fatigue, and pain). The study points to a future medical challenge of
accurately naming and describing NPIs to promote evidence-based practice and a future that
is no longer based on empirical beliefs or advice and to have traceability of uses [48]. This
will be even more central, as we see the emergence of integrated supportive care solutions
where NPIs are offered as a bouquet of services by a multidisciplinary team [49,50]. Bringing
health professionals together through a common vocabulary could reinforce the patient’s idea
that a close-knit team is doing their utmost to treat their cancer and prevent it from recurring.

In the absence of a care path validated/recommended by science and authorities, the uses are
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mainly based on the preferences, beliefs, and empirical practices, of which a major vector is
social networks. There is an urgent need to train doctors who hold NPIs at best for simple
general dietary advice and at worst for solutions with no effect on health and cancer, so that
they can give clear and up-to-date scientific information to their patients who might be

confused by various messages on social media.

Limitations

Given the confidentiality required for the use of the social network data studied and the
ethical framework of this study, it was impossible to know the medical characteristics (eg,
type and severity of cancer, number of recurrences, treatment period, comorbidities,
condition health, and risk behaviors) or personal (eg, age), social (eg, social status), and
geographical (eg, France vs Francophonie) information on people who wrote a post.
Moreover, it was impossible to know if posts were repeated several times by the same
person, including on different social networks. Finally, the rules of confidentiality of the
networks do not make it possible to affirm with certainty that all published posts emanate
from patients with cancer. For example, companies can use these tools by creating virtual
patients to promote their nonpharmacological products. Relatives of a sick person can also
register to search for information. Impostors could also be spreading false medical

information.

Although voluminous and proportional to the attractiveness of CAM, the declarative data did
not distinguish interest from real use. Posting can reflect as much a request for information

or a doubt as the sharing of actual use of an NPI. Qualitative approaches should complete
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these mass data analyses to better identify the real choices (eg, medical prescription vs
autoprescription) and context-specific uses. It is essential to know whether these practices
are used in a complementary or alternative way to approved and prescribed cancer

treatments [46].

Analyses were performed on data compiled between 2006 and 2015. With more data and a
longer period of time, it would be interesting to study the chronology of the vocabularies

used by patients about NPIs to identify potential fashion effects. [51].

Conclusions

The exploratory study of breast cancer patient forums and Facebook discussion groups
raises important questions about the reliability of CAM information available to patients and
regulatory authorities’ responsibility for labeling, approval, and surveillance. Health
professionals and authorities need to be sensitized to the power of forums and discussion
groups to make known beneficial but also potentially dangerous solutions that currently

escape the purview of regulatory and monitoring systems as mentioned by a recent study.
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Guide d’entretien

Guide d’entretien compréhensif selon JC Kaufmann(Kaufmann & Singly, 2011)

1. Pourriez-vous me parler de vous ? en général votre histoire (personne famille travail)
Pourriez-vous me parler de la maniére dont vous vous trouvez aujourd’hui plus situé
dans le temps

2. Centré surl'annonce :

Souvenez-vous du jour ol on vous a annoncé la maladie, comment ¢a s’est passé ? Qu’est-ce

gue vous avez pensé, éprouvé, fait ? comment I'avez-vous vécue ?

3. Centré sur la maladie :

Comment avez-vous vécu le fait d’avoir cette maladie ? Qu’est- ce que cela a changé
dans votre vie de tous les jours ? (Interroger le rapport au corps, aux autres, au temps, a
I'identité au projet de vie)
Relance : Votre vie a t- elle changé depuis que vous étes malade ? Quelles
connaissances accumulées ?
Relance : Si vous deviez me parler de votre vie de malade comment le feriez -

vous ?

4. Centré sur les traitements :
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Comment avez -vous vécu vos traitements. Pouvez -vous me parler de vos soins?
(Chimiothérapie, radiothérapie, chirurgie) ? En dehors de ces traitements, vous a-t'on
proposé d’autres prises en charges ? lesquels soins de support, INM..) ?
Est-ce que cela vous a aidé ?
Vous a-t-on proposé une association ?
5. Centré sur 'association :
5.1 Avez -vous déja participé a une association ? Qu’est -ce qui vous a motivé pourquoi qui
vous en a parlé, pourquoi I'avez choisi, telle association ?
Ciblé étincelle :
Qu’est-ce qui vous a motivé a faire partie de cette association ? Qui vous en a parlé ?
Pourquoi I'avoir choisie ?

5.2 Que représente le fait pour vous d’appartenir a une association ?

5.3 Comment vivez-vous votre expérience associative ? Pourriez- vous me parler de
votre participation, ce que vous y faites ? Selon vous, quel est votre niveau
d’implication ?

5.4 Qu’est-ce que le fait de participer a une association a changé le regard que vous
portez sur votre maniére d’étre malade ? Ce que ¢a a changé dans votre vie de tous
les jours ? votre vie puis vie de de patiente ? et comment ? rapport aux autres, a
I'identité, projet ?

6. Quelle place pensez-vous avoir dans le vécu des autres patientes ?
Relance Selon vous, que pensez-vous apporter aux autres ?

7. Centré sur I'expertise :
Vous sentez vous une expertise particuliere au sein de cette association ?

Quelle place pensez-vous occuper pour les autres de vos pairs ?
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8. Si vous deviez la conseiller a une de vos semblables que lui diriez-vous ?

Guide d’entretien modifié compréhensif selon JC Kaufmann(Kaufmann & Singly, 2011)

Rajout d’une question :
Pouvez-vous me donner une image (et/ou me dessiner qqc h) qui pourrait vous représenter

a ces différentes périodes ?

170



Document d’information

Envoyé a ETINCELLE pour obtenir des volontaires pour les entretiens

Mettre en PJ De: Lognos Béatrice <blognos@wanadoo.fr>

Objet : entretien

Date : 3 octobre 2017 a 08:33:09 UTC+2

~

A: mariecontediet@gmail.com

Bonjour

Comme convenu

Je vous fais un petit résume de mes attentes ; (vous me dites s’il faut d’autres précisions)

Je souhaiterai m’entretenir avec des patientes d’étincelles ou qui I'ont quitté ou qui

viennent d’adhérer. Les entretiens seront bien sur anonymisés afin de comprendre

I’expérience vécue des patientes de leur parcours de patientes, de comprendre pourquoi
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elles ont adhéré ou pas a une association et comment elles ont choisi I'association, ce que

cela leur apporte et si cela modifie leur vécu, si elles se sentent différentes.
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Consentement

Formulaire de consentement

Présentation

Dans le cadre des activités du laboratoire de recherche Epsylon, de la plateforme CEPS, nous
entreprenons une recherche portant sur les associations de patientes atteintes d’un cancer du
sein. Cette recherche est réalisée sous la direction d’Isabelle Boulze Ph.D., Maitre de
Conférences des Universités en psychopathologie clinique et du Pr. Grégory Ninot Ph.D.,
Professeur des Universités en psychologie (non), en collaboration avec le Pr. Gérard Bourrel
Ph. D. professeur des Universités de médecine générale. Il n’y a pas de financement.

Ce document vous explique le but de ce projet de recherche. Si vous avez des questions
n’hésitez- pas a les poser.

Nature de la recherche

Ce projet, de nature qualitative, a pour objet 1’étude de I’expérience vécue des patientes
atteintes d’un cancer du sein appartenant ou non a une association de patientes

Nous assurons une confidentialité des patients dans la gestion des données. Toutes les
informations que vous nous fournirez seront enregistrées et traitées. Lors de 1’analyse des
résultats, un numéro de code sera utilisé pour chaque centre investigateur et pour chaque
patient.

Par ailleurs, toutes les données a caractére personnel seront détruites, une fois que la

recherche sera terminée. Les données recueillies ne serviront qu’a des fins de recherche. La
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recherche va durer 3 ans. Vous aurez la possibilité d’avoir acces aux résultats a partir des
publications
Signature

Je soussigné(e) consens librement a participer a

la recherche portant sur I’expérience vécue de patientes atteintes d’un cancer du sein.

Date : Signature du

participant
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Exemple d’analyse

Exemple d’analyse en utilisant les catégories universelles « ou modes d’étre » de

Peirce (extrait du verbatim S1)

Pour faire comprendre la méthode issue des théories de Peirce et en particulier la
relation de « présupposition logique » Robert MARTY a formalisé ce processus sous forme de
« podium » qui montre les relations de dépendance. Le processus de présupposition logique
est au cours de la méthode phénoménologique pragmatique car c’est lui qui permet de
mettre de I'ordre dans les données. Les catégories universelles ou « modes d’étre », tout
comme les classes de signes qui leur correspondent, sont ainsi liés par des relations de
présupposition logique : 3 présuppose 2, qui présuppose 1 (a la maniere des poupées

russes).

Ce qui fait que lorsque dans I'analyse on découvre un concept (un 3), il faut chercher le 2 et
le 1. C’est la tiercéité (donc un 3) qui guide le sens. Il peut ne pas y avoir un 3 : a ce moment-

la, si on découvre un 2, il y a un 1 incarné dans I'existence.
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Figure 4 : Représentation d’une catégorisation sous forme d’un podium (Robert Marty)
pour comprendre la relation de présupposition logique.
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Tableau montrant comment s’articulent les « trois modes d’étre » dans une articulation

logique (construction d’une catégorie empirique ou énoncé phénoménologique)

Dans le tableau ci-dessous, nous montrons un exemple d’analyse avec une présentation sous
forme de 3 colonnes : la Priméité est I'ordre du sentiment, la Secondéité du fait ou de

I'expérience et la Tiercéite est I'ordre de la loi, du concept.

A partir d’un extrait de verbatim, nous allons extraire les catégories ou modes d’étres qui

émergent de la lecture et les caractériser soit de I'ordre du sentiment, du fait ou de Ia loi.

Nous allons utiliser les codes couleurs vert pour la catégorie de la loi (et ses propriétés)

jaune pour la catégorie des faits et bleu pour la catégorie des sentiments.

Dans la tiercéité, il y a des sous-catégories ou propriétés (aspects de la catégorie):

e l|a catégorie de la tiercéité : anticiper est mon métier

e sous catégories (propriétés): - Anticiper cest atténuer les  conséquences

- Anticiper c’est prévoir les petites choses

de la vie
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Dans la secondéité il y a des verbatim qui sont régis par la tiercéité : c’est I'expérience hic et
nunc, enfin la priméité représente les sentiments qui s’incarnent dans I'existence ou

I’'expérience.

Tableau montrant comment s’articulent les « trois modes d’étre » dans une articulation

logique (construction d’une catégorie empirique ou énoncé phénoménologique) :

Dans le tableau ci-dessous, nous montrons un exemple d’analyse avec le découpage en unité
de sens : Priméité qui est de 'ordre du sentiment, Secondéité du fait ou de I'expérience

vécue et Tiercéite de I'ordre de la loi.

A partir d’un extrait de verbatim, nous allons dégager les unités de sens qui émergent de la

lecture et les catégoriser soit de I'ordre du sentiment, du fait ou de la loi.

Nous allons utiliser les codes couleurs vert pour la catégorie de la loi, jaune pour la catégorie

des faits et bleu pour la catégorie des sentiments.

Tableau 22 : Exemple d’analyse du verbatim sous forme de tableau utilisant les catégories
de Peirce

Question Tiercéite Secondéité Priméité
Catégorie de la loi Catégorie des faits Catégorie des
Concepts, principes, Existants, expérience en acte, sentiments

action/réaction..
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Question

Tiercéite
Catégorie de la loi

Concepts, principes,

Secondéité
Catégorie des faits
Existants, expérience en acte,

action/réaction..

Priméité
Catégorie des

sentiments

Vécu des soins

Anticiper, c’est mon
métier, c’est
atténuer les
conséquences des

traitements en

anticipant

Anticiper  est

meétier

e Anticiper c’est
atténuer les
conséquences

(sous-catégorie)

mon

J'étais plus loin, est-ce que je vais
perdre mes cheveux, est-ce que
je vais avoir un une poche voila
alors il me dit mais on n'en est
pas la

Placez la moi, qu'elle soit placée

de fagon

moi j'ai besoin de savoir comme
¢a si jamais on trouve qu’il y en a

besoin

ce sera moins violent
parce que c'est le
souci

premier

souvent

=  Anticiper

prévoir les petites

choses de la vie

(sous-categorie)

c’est

le verre d'eau personne n’ira
vous le chercher

je me suis retrouvée seule chez
moi,
qu’attraper le téléphone c¢a
effort

demande un

insurmontable

Impression de ne
pouvoir compter que
sur soi-méme, d’étre

isolée

Sentiment d’avoir a
fournir un effort

insurmontable
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Catégories émergentes

Récapitulatif des catégories émergentes

1. Mobiliser les valeurs humaines de partage, d’amour et d’humilité c’est
transformer une expérience douloureuse en phénomene de résilience.

2. L’association transforme les représentations délétéres de la maladie, la punition,
le sentiment de culpabilité, la source d’angoisse en représentations positives.

3. L‘approche centrée patient et la qualité relationnelle de I'équipe soignante,
sources de confiance, mobilisent et optimisent ses propres ressources.

4. Lalittératie, comprendre ce qui nous arrive est apaisant, rassurant.

5. L’association m’a permis de retrouver mes valeurs identitaires, une liberté
d’action et de pensée, un engagement qui donne sens et confiance a ma vie.

6. En introduisant des interventions non meédicamenteuses centrées sur la
personne, les soins bienveillants de I'équipe soignante et de I’entourage ont
permis une réappropriation du corps.

7. La nouvelle planification de la temporalité avec I'adaptation a son rythme est
vécue comme important pour prendre soin de soi.

8. Les caractéristiques de I'association, lieu non médical entre personnes
partageant une communauté de destin, entre en résonance avec les besoins des

patientes et leur procure du bien-étre.
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9. Ll'association transforme I'expérience du sujet-patient en facilitant un

engagement qui le conduit vers un sujet patient-expert (empowerment).
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