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A. INTRODUCTION

A ce jour, le trouble obsessionnel compulsif se place au 4°™ rang des pathologies
mentales les plus fréquentes apres les troubles phobiques, les troubles liés a I’usage de
toxiques et les troubles dépressifs avec une prévalence vie entiére de 2 a 3% (1. site de
[’INSERM).

C’est une pathologie du sujet jeune qui se déclenche dans environ 1/4 des cas avant 14 ans,

dans 2/3 de cas avant 25 ans et dans 15% cas aprés 35 ans avec un sexe ratio de 1:1

Les comorbidités sont fréquentes : épisode dépressif caractérisé, trouble anxieux, trouble du

comportement alimentaire etc...

Il se caractérise par la présence d’obsessions et de compulsions, les deux étant le plus souvent
associées. Les obsessions sont caractérisées par des idées repétitives et menagantes qui
apparaissent de maniere intrusive a la conscience du sujet, bien que celui-ci en reconnaisse le
caractere irrationnel. Souvent considérées comme inappropriées, déplaisantes voire
répugnantes, les obsessions sont a I’origine d’une forte angoisse chez I’individu qui peut se
sentir soulagé temporairement par la réalisation d’une compulsion. En effet, les compulsions
correspondent a des comportements ou actes mentaux, pouvant étre répétitifs, que 1’individu
se sent obligé de réaliser selon des régles précises, bien qu’elles n’apportent aucun plaisir

mais un soulagement temporaire de 1’angoisse.

11 s’agit d’une pathologie hétérogéne avec des sous-dimensions cliniques, pouvant se
cumulées chez un méme individu : lavage/contamination, ordre/symétrie,

agressivité/vérification, accumulation (2. Summerfeldt & al., 1999).

Le trouble obsessionnel compulsif peut induire une altération majeure du fonctionnement

social et professionnel, comparable a la schizophrénie (3. Bystritsky & al., 2001).

Sa prise en charge a nettement eté améliorée avec 1’avenement des molécules antidépressives
telles que la clomipramine en 1967 puis a partir des années 70 avec I’arrivée des inhibiteurs

sélectifs de la sérotonine (ISRS).

Cependant, a I’heure actuelle, plus de 40% des patients sont résistants au traitement médical
classique constitué d’approches pharmacologiques et psychothérapiques validées, type TCC,
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et environ 10% présentent un handicap severe nécessitant une institutionnalisation. Ces
patients résistants peuvent bénéficier de nouvelles approches thérapeutiques telles que la
stimulation cérébrale profonde (SCP), appelée Deep Brain Stimulation (DBS) par les anglo-

saxons, en utilisant la stimulation a haute fréquence de régions cérébrales spécifiques.

En 1999, la revue du Lancet publiait la premiére étude montrant une efficacité significative de
cette technique par stimulation cérébrale profonde au niveau du lobe antérieur de la capsule
interne chez les patients atteints de troubles obsessionnels compulsifs séveres avec une
réduction significative de leurs symptdmes (4. cf. Nuttin B & al, 1999) et en février 2009, la
FDA donnait son agrément pour la SCP comme possibilité thérapeutique chez les patients
présentant des TOC séveres et résistants.

En 2015, la méta-analyse d’Alonso & al (5.) mettait en évidence I’efficacité de cette
technique par 1’amélioration significative de la qualité de vie des patients avec une réduction
de la Y-BOCS d’environ 45%.

Or, depuis les deux derniéres décennies, nous remarquons un contraste entre 1’épidémiologie
des patients résistants aux traitements de premiere ligne avec une qualité de vie altérée et le

nombre tres limité de patients accédant a cette technique (6. cf. Pinckard-Dover & al, 2021).

Trés peu d’études dans I’ensemble de la littérature scientifique se sont intéressées jusqu’alors
aux causes pouvant expliquer ce déclin (7.). Celle de Roel J. T. Mocking & Al, publiée en
décembre 2021 dans le journal Frontiers of Neurology (8.) , émet 3 hypothéses principales : le
mangue de connaissances et des fausses croyances dans la biologie des troubles
psychiatriques de la part des patients mais également de la part des professionnels de santé
comparativement aux troubles neurologiques, la stigmatisation sociale des patients suivis en
psychiatrie et des préoccupations éthiques concernant le traitement par électrodes des patients
souffrant d’un trouble psychiatrique, en partie en raison de I’influence historique négative du

mouvement anti-psychiatrie et des expériences passées avec la psycho-chirurgie.

Pour exemple, une étude internationale prospective, nommée EQOLOC, ayant débutée en
2016, vise a évaluer les changements de qualité de vie des patients atteints de TOC résistants
sous SCP + traitement medical optimal (BMT) par rapport au traitement médical optimal
(BMT) seul a 12 mois. Cependant, le recrutement des patients sur le CHU de Nice, répondant

pourtant aux criteres d’inclusion et d’exclusion, s’avéere insuffisant, avec une seule patiente
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opérée dans le bras controle, et ceci, malgré la prolongation du recrutement d’une année

supplémentaire.

C’est dans ce contexte que nous avons été amenes a explorer les représentations de cette
technique par Stimulation Cérébrale Profonde chez les patients présentant un TOC afin de
mieux comprendre les motifs de refus, conduire une réflexion sur un accompagnement et des
interventions spécifiques en psychothérapie afin de lever ces barriéres et ainsi améliorer
I’acceptabilité de cette intervention chez les patients atteints de TOC séveres et résistants qui

y seraient éligibles.

1. Matériel et Méthode

A. Objectif de I’¢étude :

L’objectif principal de I’étude est de définir les représentations de la stimulation
cérébrale profonde chez les patients présentant des troubles obsessionnels compulsifs afin
d’en améliorer I’acceptabilité si elle devient indiquée dans leur parcours de soin, c¢’est-a-dire
si le TOC a été résistant a trois lignes ou plus de traitements type ISRS, dont la clomipramine
appartenant a la famille des ATC, un essai adéquat de TCC, une durée du TOC supérieure a

cing ans, un score a 1’échelle Y-BOCS > 25 et étre majeur. Cette liste n’étant pas exhaustive.

B. Le type d’étude :

Il s’agit d’une étude qualitative car cette méthode est plus adaptée pour étudier les
représentations des patients. En effet, ce modéle qualitatif permet de mieux comprendre les
attentes des patients ainsi que les freins a se faire opérer. Elle a été réalisée par des entretiens
semi-dirigés individuels avec enregistrement audio et vidéo, afin d’étudier également le

matériel non-verbal, puis une retranscription manuelle.
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C. Le guide d’entretien :

Un guide d’entretien basé sur des questions libres (cf. annexe 1) a été élaboré en amont
par I’investigateur avec 1’aide du Directeur de ce travail de these ainsi que d’un troisiéme
intervenant supervisant de nombreux Mémoires infirmiers s’appuyant sur le méme type
d’étude. Ce guide permet d’aborder différents thémes en fonction des objectifs de 1’étude et

fluidifier les entretiens.

D. La réalisation des entretiens semi-directifs :

Les entretiens ont été conduits entre le 02 aolt 2022 et le 23 janvier 2023 en face a
face au Centre Hospitalier Universitaire de Nice ou en cabinet de ville. Ils étaient structurés
sur un mode conversationnel sans aucune prise de notes lors de ’entretien afin de favoriser

I’expression libre et créer une atmospheére de confiance.

Les entretiens ont duré entre 11 et 26 minutes avec une moyenne de 17 minutes. lls
ont été enregistrés a I’aide d’un caméscope et d’un téléphone portable avant d’étre retranscrits

sur un document Word.

E. Les critéres d’inclusion et d’exclusion :

Les patients inclus dans 1’étude devaient étre majeurs, diagnostiques avec un trouble
obsessionnel compulsif selon la DSM5 et avoir bénéficié de plusieurs lignes thérapeutiques

(>ou = 2 traitements médicamenteux et/ou TCC).

Les patients étaient exclus s’ils étaient mineurs, présentaient un trouble psychiatrique
décompensé au moment de 1’étude, une déficience intellectuelle comorbide aux TOC, étaient

sous mesure de protection ou s’ils ne souhaitaient pas participer a 1’étude.

20



F. Le mode de recrutement :

L’étude a été conduite en accord avec les données de régulations francaises. Un appel
a la participation a été lancé aupres de la patientéle du Docteur GIORDANA Bruno, Praticien
Hospitalier au Centre Hospitalier Universitaire de Nice ainsi qu’a plusieurs psychiatres
exercant en cabinet de ville spécialisés dans la prise en charge des troubles obsessionnels
compulsifs. Parmi la patientéle des psychiatres exercant en libéral, deux patientes ont répondu
aux critéres d’inclusion et d’exclusion de 1’étude : la premiere est suivie par le Docteur
ZORDAN Laura et la seconde par le Docteur BEAU Charles-Henri.

G. Les considérations éthiques :

Le but et le déroulement de 1’entretien étaient exposés aux patients.

Avant de débuter I’entretien, le patient devait signer un document de consentement de
participation. Il était informé qu’il pouvait arréter I’entretien a n’importe quel moment sans

donner de justification.

Chaque patient acceptant de participer a 1’étude était informé, en amont de I’entretien, que
celui-ci pouvait étre renouvelé avec leur accord, de I’anonymat de leurs réponses et qu’ils

pouvaient demander a obtenir les résultats de cette étude.

L’ensemble des entretiens, que ce soit au CHU de Nice ou en libéral, se sont déroulés en
présentiel. Chaque entretien a été filmé afin d’analyser les réponses mais également le
comportement associé. Ces entretiens ont été retranscrits sur un document Word et ces

données ont été anonymisées et identifiées avec un numéro.

H. La technique d’analyse des données :

La méthode de théorisation ancrée a été utilisée pour 1’analyse de cette étude. Il s’agit
d’analyser les informations obtenues des entretiens afin d’arriver a une théorie grace a
I’analyse verticale et transversale des données transcrites dans Microsoft Word. Cette étude a

été effectuée par I’investigateur principal avec I’aide du Responsable de recherche afin de
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minimiser tout biais d’interprétation, sans utilisation de programme d’analyse des données

qualitatives.

L’analyse verticale consiste a repérer les grandes thématiques : représentations,
acceptabilité et information. Ces derniéres sont ensuite analysées puis regroupées en sous-
thémes, correspondant a I’analyse transversale dont les résultats sont présentés dans cette

étude.

Les entretiens ont eu lieu jusqu’a saturation des données ¢’est-a-dire lorsque les réponses

devenaient redondantes. Au total, onze entretiens ont été réalisés.

I11. Résultats

A. Les données :

1. La population de I’étude :
Entre le 08 juillet 2022 et le 09 février 2023, onze patients ont été sollicités pour
participer a cette étude et atteindre une saturation des données. Tous ont accepté d’y

participer.

2. Les caractéristiques de la population :

Le tableau ci-dessous, regroupe les données recueillies pour chacun des entretiens,
concernant 1’age des patients (entre 29 ans et 60 ans), le sexe, la date ou les troubles ont
débuté, la date ou un diagnostic de TOC a été posé, 1’historique des traitements passés et
actuels (anti-dépresseurs ou TCC), les spécialistes ayant suivi et traité le TOC, le degré de
séveérité du TOC, évalué par la Y-BOCS mini (cf. annexe 4) et la/les thématiques du TOC

évalué par I’OCI-R mini (cf. annexe 5).
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Tableau 1 : Caractéristiques de la population des patients avec un

trouble obsessionnel compulsif ayant participé a I’étude

Age | Sexe | Début | Age Traitements | Spécialistes Sévérité | Thématique(s)
des diagnostique | passés & traitants le du TOC
troubles actuels TOC
El [29 |4 |9 9 AD Psychiatres | Sévere | Accumulation,
(ISRS) (CHU) et vérification/agressivité
médecin ordre/symeétrie,
généraliste lavage/contamination
E2 [43 | 11 32 AD Psychiatres | Sévere | Accumulation,
(ISRS & | (CHUL) vérification/agressivité
IRSNa) ordre/symeétrie,
lavage/contamination
E3 |44 | 14 14 AD Psychiatres | Sévéere | Lavage/contamination
(ISRS et | (libéral et
ATC) CHU),
médecin
géneraliste
E4 (32 |4 |12 30 AD Psychiatre | Sévere | Vérification/agressivité,
(ISRS & | (CHU) ordre/symétrie
IRSNa) +
TCC
ES |43 | ¢ 11 18 AD Psychiatres | Sévere | Agressivité
(ISRS) (CHL)
E6 |60 | ¢ 11 36 AD Psychiatres | Tres Accumulation,
(ISRS, (CHUL) sévere | verification/agressivité
ATC) + ordre/symeétrie,
TCC lavage/contamination
E7 |44 | 9 18 24 AD Psychiatres | Léger | Vérification/agressivité
(ISRS, (CHU et
IRSNa) libéral)
et TCC
E8 |53 | ¢ 36 40 AD Psychiatres | Sévére | Veérification/agressivité,
(ISRS, (libéral) lavage/contamination
ATC) +
TCC
E9 |35 | @ |30 31 AD Psychiatre | Modéré | Accumulation,
(ISRS) (libéral) vérification/agressivité,
ordre/symétrie
E10 |59 | ¢ 37 44 AD Psychiatres | Sévére | Vérification/agressivité,
(ISRS, (CHU & lavage/contamination
ATC) + libéral)
TCC
E11 |41 | @ |40 40 AD Psychiatre | Modéré | Accumulation,
(ISRS) (CHU) & verification/agressivité

psychologue
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Tableau 2 : Durée du trouble obsessionnel compulsif et scores des
échelles Y-BOCS et OCI-R des patients inclus dans 1’étude

Durée du TOC | Score Y-BOCS | Score OCI-R
El 20 ans 27140 28/72
E2 32 ans 30/40 57172
E3 30 ans 28/40 12/72
E4 20 ans 29/40 30/72
E5 33 ans 26/40 10/72
E6 49 ans 34/40 47172
E7 26 ans 11/40 10/72
E8 18 ans 29/40 22[72
E9 5ans 16/40 19/72
E10 12 ans 30/40 22[72
E11 2 ans 16/40 14/72
Moyenne =~ 22 ans =~ 25/40 ~ 25/72

B. Analyse des données relatives aux représentations de la stimulation cérébrale
profonde chez les patients atteints de troubles obsessionnels compulsifs

1. Les représentations globales de cette technique
La majorité des patients interrogés (9/11 soit 82%) se représente positivement la
stimulation cérébrale profonde et la compare a une technique de pointe : « Je crois qu il s ’agit
d’électrodes placées de fagon profonde dans le cerveau de fagon a stimuler certains endroits
et potentiellement diminuer les TOC, utilisées dans d’autres maladies comme la Parkinson. »

(E2), « Je sais que c’est une technique de pointe. » (ET).

Des réponses inattendues ont éteé données telles que : « Ca me rassure qu'il y ait ce dernier

rempart au cas ou le reste ne marche pas. » ou ici la SCP est percue de maniére positive par
E11 car rassurante comme option thérapeutique de dernier recours. E6 emploie le terme d’«
homme bionique/augmenté » : « Ca me fait plus penser a une augmentation assistée par des
puces, une implantation de choses comme ¢a... Au niveau du cerveau par exemple. On parle

de I’homme bionique dans les années a venir ou cceur artificiel ou ce genre de choses. ».
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La confiance du patient en la Médecine et, plus particulierement, en son psychiatre et son
neurochirurgien est revenue a plusieurs reprises au cours des entretiens. Celle-ci est
considérée comme étant essentielle dans 1’acceptabilité des soins. E7 : « Je me laisserais dans
les mains du neurochirurgien. Comme pour la psychiatrie, il faut faire confiance sinon on ne

s’en sort pas. » et E11 : « Je fais confiance aux médecins. ».

Cependant, la SCP peut également étre pergue négativement et susciter de nombreuses
craintes telles que : « Si quelqu 'un d’autre s ’empare de la télécommande sans savoir ce que
c’est, s’amuse a appuyer ... [rires] Contrairement au pacemaker ou c’est pour le cceur, la j’ai
['impression que le cerveau est extrémement fragile, qu il faut étre extrémement pointilleux,
¢ca m’a toujours fait un peu peur tout ce qui touchait au cerveau. » (E1), « Je sais que c’est
une technique tres invasive, qu’il existe un certain nombre de risques [...] Vous voyez, quand
je prends des antidépresseurs, ¢a me diminue assez fortement. J'ai ['impression, enfin j en
suis quasiment stir, que ¢a diminue mes capacités intellectuelles et du coup j’ai aussi
naturellement une réticence... Des facultés cognitives en genéral... Sur la mémoire, la
concentration, la logique etc...Dont j ai besoin au quotidien. » (E2), « C’est sans doute le fait
de mettre un appareil qui donne cette impression d’invasion que je n’ai pas avec des
psychotropes [...] On ne se fait pas confiance a nous-méme quand on a des TOC. C’est
encore plus difficile de faire confiance, on sait qu il est difficile d approcher un certain degré
de perfectionnisme, on essaie toujours de s’imposer le parfait et on voit que [’'on n’y arrive
pas. On peut se planter et ¢a fait peur. » (E3), « Que je me sente plus déprimée... » (E5), « I
y a toujours des risques, ne serait-ce qu ‘avec le Staphylocoque par exemple. Déja I’ opération
en elle-méme et puis les risques post-opératoires. Parce qu’on ne peut jamais étre vraiment
rassuré des choses, surtout en psy [...] Ce qui me ferait peur ? Ca serait le fait d’avoir
quelque chose dans la téte, un corps étranger. » (E6), « On doit avoir les cheveux rasés je
pense ? [...] Ca me fait peur aussi d’avoir un boitier qui peut étre génant. Ces fils qui sont

reliés, est ce qu’ils peuvent bouger ? » (E7).

Force est de constater que les termes « peur », « invasif » et « lourd » sont fréquemment

revenus. E1 va jusqu’a parler de « sacrifice ».

La SCP est aussi source d’a priori et de préjugés : « Il faut faire attention parfois, enfin il me

semble, apres c’est peut-€tre | 'imaginaire populaire [rires], a ne pas rester trop pres
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d’appareils en marche comme les micro-ondes. [...] Ca m’a plutot [’air négatif. J ai toujours
un peu peur de la dépendance a la technologie parce que je sais qu’il y a des tas de facteurs
qui sont invisibles a [’eil nu, les ondes etc... Et vu que mes TOC reposent beaucoup sur la
superstition, sur la peur... Cette idée de ne pas pouvoir voir, de ne pas pouvoir contréler, que
[’appareil peut trés bien se dérégler sans que je ne ressente rien, ¢a peut aller de mal en pire
[...] Au Moyen-Age, on considererait cela comme de la magie [...] Une électrocution ? »
(E1), « Il y a eu un frein immédiat quand mon psychiatre m’en a parlé [...] Je m’étais gardé
en mémoire quelque chose d’un peu irréversible [...] J’ai l'impression qu’en psychiatrie, la
balance bénéfice/risque est quelque chose de difficile a évaluer. » (E2), « Le cerveau c’est
quelque chose qui reste a explorer... A [’époque, quand il y avait la trépanation, la ils étaient
surs du résultat [rires] ¢a détruisait mais il savait ce que cela faisait. Aujourd’hui, c’est vrai
qu’on n’est plus du tout dans cet état d’esprit méme si certains pays pratiquent encore sur des
gens en psychiatrie des trucs affreux. » (E6), « Le fait qu’on aille dans le cerveau par manque
de connaissances sur les zones du cerveau ou on intervient. C’est comme si on avait un
cancer et qu’on doive mettre une perruque. » (E7). E9 parle « d’¢lectrochocs » et E11 va
jusqu’a exprimer son degodt et utilise des termes a connotation péjorative : « trou dans le

crane », « I’idée psychologique qu’on me triture le cerveau ».

On remarque qu’E1 a conscience de I’ambivalence de ses a craintes et a priori : « Je suis

conscient que cette peur n’a pas de raison d’étre. ».

Nous n’avions pas anticipé€ que certains patients allaient confondre la SCP avec d’autres
technique de neurostimulation comme la stimulation magnétique transcranienne : « Je faisais
un amalgame car je sais que les stimulations transcraniennes sont aussi utilisées pour traiter
les dépressions. C’est compliqué mais ma sceur a eu ¢a et ¢a n’a pas du tout marché donc j’en

ai une image négative. Je n’ai pas du tout envie de ressembler a ma sceur. » (E5).

E9 aborde la stigmatisation des troubles mentaux en général : « Quand on dit « j'ai un TOC »,
je pense qu’il peut y avoir beaucoup de représentations pour la personne qui est en face [...]

Mais comme pour la dépression, la schizophrénie etc... ».

Finalement, tous les patients interrogés ont, en partie, des représentations négatives sur la
SCP.
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Comme nous I’avions anticipé en amont des entretiens, parmi les attentes post-
opeératoires, on retrouve une diminution voire un amendement des symptdmes (10/11 des
patients soit 91%) : « Qu il y ait soit des améliorations significatives soit une guérison
totale. » (E1), « Que ¢a diminue mes TOC sans contraintes c’est-a-dire sans effets
secondaires. » (E2), « Qu elle rende mes pensées obsessionnelles moins scotchantes, que je
marréte moins sur mes pensées obsessionnelles, que je qualifie de « débiles », qui me passent
par la téte tous les jours [...] J attendrais que ¢a me fasse moins souffrir d’avoir telle ou telle
pensée et qu ’elle puisse agir sur la notion de culpabilité, qui a aussi été tres forte chez moi. »
(E7), « Que ¢a ne revienne pas car c’est presque plus horrible quand ¢a revient alors que ¢a
allait mieux parce qu’on a oublié a quel point c’était horrible [...] J aimerais avoir une vraie
distance comme tout le monde a. » (E11), une amélioration de la qualité de vie (6/11 des
patients soit 55%) : « Plutot 80% d’amélioration des personnes et de leur qualité de vie. »
(ED), « Retrouver une vie normale, jusqu’a refaire du sport voire du cheval ou un sport de
combat. » (E6) ainsi que moins de contraintes d’observance (4/11 des patients soit 36%) :

« Diminuer la quantité de médicaments prise... Ce n’est pas [ effet secondaire des
médicaments en tant que tel mais ¢a me met a [’aise de voir la quantité de médicaments que je
prends. » (E5), « Ca permet d’avoir une meilleure qualité de vie assez rapidement sans passer
par la pharmacologie. C’est bien d’arréter les médicaments. » (EB), « Je sais qu il faut que je
prenne des antidépresseurs pour limiter mes angoisses mais ¢a ne solutionne pas les

choses. » (E8), « C’était un espoir de pouvoir arréter les antidépresseurs que je prends

depuis des anneées. » (E10).

De maniére inattendue, E6 et E7 ont pour attente que cette technique puisse étre une option
thérapeutique envisageable en dernier recours : « Si je ne pouvais pas faire autrement,
effectivement je le ferais. » (E6), « Si je devais le faire, je crois que je me résoudrais a le faire

parce que ¢a serait pour aller mieux. Je tenterais le tout pour le tout. » (E7).

Deux thématiques de réponses ont été anticipées concernant les limites de cette
technique par SCP : le colt/non remboursement et le fait d’implanter du matériel électronique

au niveau cérébral.
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Aucune des personnes interrogées ont évoqué le colt/non remboursement comme cela a pu
étre mis en évidence dans la méta-analyse de Mocking & Al. en décembre 2021 (8.) ou par
exemple, aux Etats-Unis, la moitié¢ des patients éligibles a cette technique n’ont pas été opérés
car leur compagnies d’assurance ne remboursaient pas le cotit de I’opération. Ceci résulte
probablement dd fait qu’en France, 1’opération et tout le suivi post-opératoire sont

entierement remboursés par le Sécurité Sociale.

Concernant I’implantation du matériel électronique au niveau cérébral, celle-ci est considérée
comme limitante pour 8 patients (73%). E1 : « Ce n’est pas principalement la perte de
contrdle en tant que soi mais surtout le fait de ne pas pouvoir surveiller et aussi de ne pas
savoir [...] Disons que c’est un peu comme mon ordinateur, quand il y a quelque chose qui ne
marche pas sur mon ordinateur, je suis un peu démuni car je ne comprends pas, c’est au
niveau microscopique... Ca devient presque de la mécanique quantique a ce niveau-la. », E3 :
« Je ne dis pas qu’il y ait de mauvais chirurgiens mais ¢a veut dire que derriére, il y a

quelqu 'un qui doit vraiment maitriser [’acte de chirurgie. On dépend plus de « [’habileté » du
chirurgien et c’est un peu ¢a la limite aussi, parce que le médicament n’est pas humain, ou est
ce qu’il se trompe ? En chirurgie, [souffle et hausse les épaules] il le faudrait presque le
parfait. Et il n’existe pas non plus. Le fait qu’avec les TOC, il y ait plus de réticences pour un
acte de chirurgie que pour d’autres pathologies, je suis en train de me dire, que peut-étre les
gens souffrant de TOC, cherchent le perfectionnisme, ils veulent tout contréler... Alors qu’ici,
que pouvons-nous contréler ? Et bien finalement, pas grand-chose. Et ¢ est peut-€tre cette
notion « Ah il y a quelque chose qui nous échappe et trop ! », E4 : « Les limites dans la
connaissance scientifique parce que si on savait déja tout sur le cerveau, je serais guéri
depuis longtemps. », E9 : « Un traitement on peut [’ajuster, le modifier, changer la molécule,
augmenter, diminuer etc... Alors que pour moi, l’opération une fois que c’est fait, c’est fait.

Méme si on a la télécommande, il y a quelque chose d’un petit plus définitif. ».
Un patient ne trouve aucun facteur limitant de cette technique.

De manicre non anticipée, 1’absence ou le peu d’efficacité thérapeutique et/ou d’amélioration
thérapeutique sont percues comme limitantes pour 3 patients (27%). E2 : « Dans quelle
mesure cela va-t-il diminuer mes TOC ? 10% ou 30% ? Comment cela aussi va-t-il jouer sur
["aspect dépressif ? Qui est clairement chez moi, comme beaucoup de patients je pense, en

corrélation. Quand le coté dépressif est tres fort, les TOC sont tres forts et inversement. » et
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E8 : « Peut-étre qu’elle soit efficace un temps et puis que, par la suite, il y ait un retour du

TOC. »

Les effets indésirables dus a I’intervention ou pouvant survenir en post-opératoire sont aussi
considérés comme limitants pour 2 patients (18%). E5 verbalise : « Qu’il y ait un manque de
précision important [...] Il faut que ¢a soit possible logistiquement, ¢ est-a-dire qu’il y ait le
matériel et que les séances puissent étre réalisées, qu’il y ait assez de places, que ¢a puisse
étre propose. Donc il faut qu’il y ait la machine, le matériel, le personnel, etc... Et le suivi

derriere. », E10 : « Pour moi la limite serait de savoir comment vieillit le matériel. ».

Enfin, la qualité de la relation thérapeutique entre le patient et le médecin traitant le TOC
revient a nouveau dans le discours d’E7 : « 4 moins qu’on soit vraiment débarrassé de ses
TOC, je pense que I’accompagnement par la parole est important [...] C’est bien de faire
cette technique mais ¢a ne remplacera jamais une relation thérapeutique verbale. Je trouve
que [’aspect de libération par la parole est extrémement important dans le fait d’aller mieux
aussi [...] Méme si I’intervention a été faite, je me dis qu’il faut continuer avec cette

dimension-la car je pense que c’est trés important en psychiatrie ou en psychologie. ».

2. L’acceptabilité

En termes d’argument phare d’adhésion, aucune des deux thématiques anticipées n’ont
été données par les patients interrogés lors de cette étude, a savoir : les explications du

médecin et I’avis de la famille ou des proches.
Quatre principaux arguments d’adhésion ont été retrouvés au cours des différents entretiens.

Le premier est une efficacité thérapeutique franche et significative pour 9 patients sur 11
(82%) : « Si on était siir qu’il y aurait forcément une amélioration des TOC, ¢ est-a-dire si le
taux de réussite était proche de 100% voire 100%. » (E1), « L argument de poids serait
efficacité comparée a celle des psychotropes seuls [...] Une différence marquée, prouvée. »,
« Retrouver une qualité de vie significative. Les médicaments ne me soignent pas, ils me
permettent d anticiper mes TOC, de calmer mes angoisses ou mon agressivité mais ¢a ne fait
que ¢a. Ca ne me soigne pas. lls me maintiennent dans un état. » (E6), « Si on me dit que
vraiment une bonne partie de mon TOC part. » (E10).
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Le second argument d’adhésion est : la SCP comme option thérapeutique de dernier recours
pour 4 patients (36%). E4 « Pour moi, ¢a serait d’avoir essayé toutes les molécules possibles

parmi les anti-dépresseurs. » et E6 : « Si je ne pouvais plus rien faire. ».

Le troisiéme argument est la réversibilité de cette technique pour 2 patients (18%). E1 : « Je
pense que si ¢a serait réversible, ¢ est-a-dire si on pouvait tout enlever et revenir au stade
avant l’opération, ¢a pourrait étre un élément qui pourrait me rassurer. ». E2 : « Le fait de

POUVOIr agir soi-méme sur le degré de stimulation et de pouvoir [’arréter. ».

Enfin le quatriéme argument a étre ressorti dans les réponses d’E2 est I’absence d’effets
indésirables séveéres dus a I’intervention ou se manifestant en post-opératoire : « L absence
totale de danger. A la limite que ¢a ne marche pas mais qu’il n’y ait pas de conséquences
néfastes. Typiquement comme la TCC, ¢ca marche ou ¢a ne marche pas mais il n’y a aucune
conséquence néfaste et on peut revenir en arriere sans aucun probléme. »). Nous notons ici,

qu’E2 souligne également I’importance, selon lui, de la réversibilité de cette technique.

A P’inverse, quatre thématiques de réponses ont été anticipées comme argument de
refus catégorique : les effets indésirables liés a I’intervention, ceux surgissant en aval de

I’opération, le suivi post-opératoire et la modification de la personnalité.

8 patients envisagent les effets indésirables liés a I’intervention comme un argument de refus
(72%). E1 : « C’est aussi ['intervention elle-méme, qu 'un geste de coté puisse avoir de graves

répercussions. ».

11 patients, c’est-a-dire 1’unanimité de notre cohorte, citent les effets indésirables post-
opératoires comme argument de refus catégorique. E8 : « Les nausées et les vomissements. »,
E9 : « Des migraines. », E7 : « La douleur en post-op. Je flippe de la douleur. C’est le seul
truc qui serait vraiment rédhibitoire, je ne serais pas préte a affronter une douleur qui serait
persistante et forte [...] Le fait de sentir des trucs qui bougent dans ma téte, ¢ca me ferait

flipper. ».

4 patients évoquent un suivi post-opératoire intensif (36%). E1 : « Il faudrait respecter
certaines choses, certaines hygienes de vie. », E12 : « Si ¢a demande beaucoup d’entretien
apres, s'il y a plein de choses a penser durant la journée [...] S’il y avait trop de suivi, ¢a

m’angoisserait car ¢a ferait trop de choses a penser. ».
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4 patients abordent une modification de la personnalité (36%). E1 : « Le fait de perdre sa
personnalité est aussi une hantise [...] A vrai dire, j’ai un peu oublié comment j’étais sans les
TOC. Donc j’ai du mal a m’imaginer sans. Je me demande a quel point ¢a a fusionné avec ma
personnalité. », E4 : « Avec les antidépresseurs, mon entourage a pu trouver que j’avais un
comportement changeant donc la une intervention chirurgicale serait encore plus radicale.
Sinon une altération de ma conscience, un changement de personnalité, de comportement
donc de l'instabilité émotionnelle. Est-ce que je réussirais a m’y faire ? », E7 : « Que je
puisse perdre certaines facultés [...] Ne plus étre la méme. Parce qu’on a touché a mon
cerveau quelque part et que ¢a me ferait changer. D autant du caractere que de mon

tempérament. Et puis la perte de certaines facultés, comme la mémoire. ».

De maniére non anticipée, I’opinion de I’entourage est considérée comme un argument de
refus chez 3 patients sur 11 (27%). E2 : « C’est quelque chose que j’ai évoqué avec mes
parents... Ce n’est pas a eux de prendre la décision c’est évident, mais quand vous expliquez
aux gens qu’on va prendre un traitement, un médicament, c’est ok mais quand on dit qu’on va
nous mettre des électrodes au plus profond du cerveau, les gens sont effrayés. », E4 : « Avoir

des retours négatifs. ».

3. L’information

Tout d’abord, nous nous sommes interrogés sur le nombre de patients qui
connaissaient la SCP en amont de cette étude soit par des recherches personnelles soit via le

médecin traitant leur TOC.

Nous remarquons que sur les 11 patients interroges, seulement un patient (E9) rapporte

n’avoir jamais eu d’information sur la SCP et un second doutait a ce sujet (E1).

5 individus de I’étude (45%) s’étaient auto-renseignes sur cette technique. Parmi les différents

vecteurs d’information, il a été objectivé :

- les associations de patients : « Je fais partie de [’association de I’AFFTOC et au sein de
I’AFFTOC, il y a des gens qui se sont fait opérer. On parle des différentes approches. Il y a

des gens qui ont eu la stimulation cérébrale profonde. » (E3).
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- la littérature : « Si j ‘étais au courant mais trés vite fait [...] avec un livre sur les TOC. Que

c¢’était en dernier recours. » (E4).

- les medias : « J’en avais entendu parler dans des films ou des émissions peut-€tre, des trucs
comme-¢a mais pas plus que ¢a, je n’ai pas eu [’'occasion d’en discuter. » (E6), « Je pense
que j’'avais vu une émission la-dessus [...] C’était un reportage. Aprés honnétement, je ne me
souviens plus bien. » (E8) et « Au colloque, ils ont montré comment se passait l’opération et

je lavais déja vu sur Youtube. » (E10).

Avant de réaliser cette étude, 7 patients (64%) avaient recu de la part de leur médecin une
information plus ou moins exhaustive sur cette technigue comme option thérapeutique

envisageable en cas de TOC séveére et résistant.

Nous avons ensuite recherché si une information a propos de cette technique
chirurgicale devrait étre plus largement diffusée aux patients qui y seraient éligibles et en cas

d’avis favorable, de quelle maniére la transmettre.
3 sources d’informations ont été anticipées pour cette étude :

1) Le médecin (médecin généraliste, psychiatre, neurochirurgien, neurologue etc...)
2) Les associations de patients ou la famille

3) Les médias — que ce soit via la télévision, les podcast, interne ou encore la radio

Force est de constater que 9 patients sur 11 (81%) considérent que I’information doit provenir

du médecin, et plus particulierement, de celui traitant le TOC de son patient.

ES : « Je pense important qu’il y ait eu un certain temps avant de proposer cela a la
personne. Moi ¢a fait trés longtemps que je souffre de cela donc je suis capable de |’entendre
mais je ne pense pas que ¢a soit entendable par tout le monde. [...] 1l faut vraiment avoir
essayé beaucoup de choses [...] La ou il y a une confiance qui se crée. », E8 . « Le psychiatre
qui nous suit [ ...] parce qu’il y a une une relation de confiance qui se noue. Cette relation de
confiance est nécessaire a mon avis. », E9 : « Le psychiatre qui suit le patient et qui a
identifie le niveau de difficulté qu’a le patient dans sa vie par rapport a la pathologie et qu il
puisse se dire : « Bon la il est éligible et ¢ca peut I'intéresser, il faut qu’il soit informé ». E11 :

« Par les psychiatres et puis tous ceux qui s 'occupent du TOC. ».
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Une diffusion d’informations concernant cette technique est évoquée par 5 patients (45% de

notre cohorte), soit via les associations de patients soit via I’entourage.

E10 : « Quand je suis allée a plusieurs réunions de I’ AFTOC, il y avait des gens qui ne
connaissaient pas cette technique. », E11 : « Les associations aussi. Mais je trouve que d 'une

fagon générale, on n’est pas informé. »

Enfin, 5 patients sur 11 (45%), sont favorables a ce que les médias ; que ce soit a la télévision
lors d’un reportage ou d’un spot publicitaire, internet et ses réseaux sociaux ou encore a la

radio via un podcast, diffusent plus d’informations a propos de cette opération.

E1 : « Une chaine spécialisée », E7 : « Un spot publicitaire passant a la télé qui dirait « Vous
avez des TOC, ne restez pas isolé, vous savez qu’il y a une solution [...] c’est un enjeu

public. » lls devraient prendre plus en compte la santé mentale et aussi pour un peu casser le
coté stigmatisation etc... Méme la stigmatisation de [’opération en elle-méme aussi. », E9 :

« J’imagine en consultation. Un flyer c’est bien. ».

Le patient E4 ne se prononce pas sur le mode de diffusion de I’information souhaité et le
justifie par : « Si je connaissais bien le sujet, je pourrais dire oui ou non. La je ne sais pas car

Jje n’ai aucun retour la-dessus, je ne me suis pas trop renseigné la-dessus. »

E8, quant a lui, pense que cette information « ne doit pas étre diffusée au plus grand nombre »
mais doit passer par le médecin traitant le TOC de son patient la ou se noue une « relation de

confiance », celle-ci étant « nécessaire » d’apres ses dires.
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1V. Discussion

A. Principaux résultats
1. Des représentations contrastées

Tous les patients interroges ont conscience que le trouble obsessionnel compulsif est
une maladie due a un dysfonctionnement cérébral. En revanche, aucun d’entre eux ne met la

maladie en cause avec I’hérédité ou I’environnement (9. cf. L.Pauls & al., 2014).

Plus de 80% de notre cohorte se représente la Stimulation Cérébrale Profonde comme une
technique de pointe innovante mais on retrouve, de maniére systématique, des a priori et
préjugés, alimentés par I’imaginaire collectif notamment en lien avec 1’histoire négative de la
psycho-chirurgie et la stigmatisation des interventions cérébrales chez les patients atteints de

troubles mentaux, a I’origine de craintes et de réticences chez les patients.

Parmi I’ensemble des réponses données, nous identifions plusieurs freins d’acces a la SCP tels
que les effets indésirables liés a I’intervention ou pouvant survenir apres 1’ opération, le suivi
post-opératoire considéré comme trop intensif et contraignant au quotidien, la modification de

traits de la personnalité ainsi que 1’avis péjoratif de I’entourage.

Comme leviers de ces freins, nous relevons une efficacité thérapeutique franche et
significative démontrée avec une nette diminution de la symptomatologie et/ou une
amélioration de la qualité de vie, la possibilité d’interrompre la stimulation €lectrique voire de
retirer entierement le matériel implanté, 1’absence d’effets indésirables graves en post-
opératoire et savoir qu’il existe cette option thérapeutique envisageable en « dernier

recours ».

Nous pouvons aussi déduire de ces résultats, qu’il existe dans 1I’imaginaire collectif des
représentations négatives d’une telle intervention chez un individu avec des troubles
obsessionnels compulsifs puisque 1’avis de la famille ou des proches est considéré par plus du
quart de notre cohorte comme un argument de refus catégorique et non d’acceptabilité de

I’intervention.
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De maniere assez surprenante, les explications du médecin ne sont pas citées, de prime abord,
comme un argument favorisant I’acceptabilité de I’intervention. Cependant, tous les patients
de notre étude insistent sur I’importance d’une relation thérapeutique de qualité, basée sur la
confiance et 1’écoute attentive du médecin envers son patient et ses attentes, afin de conforter

ce dernier a étre opéré par SCP s’il y deviendrait éligible.

2. Pensées liées au TOC

De nombreuses réponses eémises par les patients peuvent étre apprétées a toute maladie
mais certaines sont spécifiques et liées aux TOC. En effet, trois thématiques de réponses, en
lien avec la maladie, interferent avec la prise de décision et ressortent au cours de notre travail
(10. cf. Brakoulias & al., en 2013) :

1) L’intolérance a I’incertitude : E1 : « Il ne s agit pas de la perte de contréle en tant
que soi mais surtout du fait de ne pas savoir et de pouvoir surveiller », E3 : « En
chirurgie, [souffle et hausse les épaules] il faudrait presque le parfait mais il nexiste
pas non plus. Le fait qu’avec les TOC, il y ait plus de réticences pour un acte de
chirurgie qu’avec d’autres pathologies, je suis en train de me dire, que peut-€tre, les
gens qui souffrent de TOC cherchent le perfectionnisme. lls veulent tout contréler ...
Mais qu 'est-ce que [’on peut contréler dans le TOC ? Eh bien finalement pas grand-
chose ».

2) L’anticipation catastrophique : E1 : « J’ai toujours eu un peu peur de la dépendance
a la technologie parce que je sais qu’il y a des tas de facteurs qui sont invisibles a
[’ceil nu comme les ondes et vu que mes TOC reposent beaucoup sur la superstition,
sur la peur etc... Cette idée de ne pas pouvoir voir, controler et que |’appareil peut
trés bien se dérégler sans que je ne ressente rien, ¢ca peut aller de mal en pis [...]
Perdre sa personnalité est une hantise aussi », E5 : « Qu’il puisse y avoir des
séquelles irréversibles sur le cerveau. », E11 : « Je ne réagis déja pas normalement
aux antidépresseurs donc la question que je me pose : Comment mon cerveau

reagirait ? E¢ ¢ca on ne peut pas le savoir tant qu’on ne [’a pas fait. ».
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3) Le doute envahissant : E3 : « C’est sans doute le fait de mettre un appareil qui donne
cette impression d’invasion que je n’ai pas avec des psychotropes [...] On ne se fait
pas confiance a nous-méme quand on a des TOC. C’est encore plus difficile de faire
confiance. On sait qu’il est difficile d approcher un certain degré de perfectionnisme,
on essaie toujours de s’'imposer le parfait et on voit que [’on n’y arrive pas. On peut se
planter et ¢a fait peur. », E4 : « Pour moi, apparemment, je sais qu’il y a un flux trop
important de communication entre la sérotonine et la dopamine, ce qui fait que je
n’arrive pas a me poser, d avoir un avis posé, qui fait que j’ai cette maladie du

doute ».

Ces thématiques de réponses, spécifiques et liées aux TOC, apparaissent comme facteurs

limitant 1’acceptabilité de cette technique par Stimulation Cérébrale Profonde.

Ainsi, dans le cadre de I’accompagnement spécifique de ces patients, il semble primordial de

cibler ces biais cognitifs en psychothérapie afin de lever les réticences a 1’intervention.

B. Forces et limites

1. Les forces de 1’étude

Le recueil des données a été obtenu en interrogeant directement les patients en
présentiel. Avec leur accord, les entretiens ont été filmés afin d’également recueillir le

matériel non-verbal et ainsi enrichir ’analyse des résultats.

Nous rappelons, qu’en amont de ce travail, nous avions realisé une revue globale de la
littérature scientifique recherchant les causes du déclin de cette technique par SCP chez les
patients ayant un TOC depuis les années 2000. Or, trés peu d’études jusqu’a aujourd’hui se
sont intéressées aux causes pouvant expliquer ce déclin. Afin d’éviter un biais de sélection,
nous avons interrogé des patients suivis au Centre Hospitalier Universitaire de Nice, ayant, a
priori, des TOC avec une symptomatologie plus sévére, puisqu’il s’agit d’un centre expert
incluant des psychiatres et neurochirurgiens ayant déja proposeé et réalisé cette intervention
chez des patients présentant un TOC sévere et résistant, mais également chez des patients
suivis par des psychiatres installés en cabinet de ville présentant une symptomatologie moins

envahissante.
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C’est ainsi que nous avons inclus des patients atteints de TOC avec une symptomatologie
cotée de légére a tres sévere, donc non nécessairement éligibles a la SCP lors de la réalisation
de cette étude. Finalement, quelques patients de notre cohorte regroupent I’ensemble des
criteres d’éligibilité a cette technique et cette décision a permis de capturer les représentations

globales des patients atteints de TOC.

Par ailleurs, il est toujours difficile de prétendre étre parvenu a une saturation des donnees lors
d’une étude qualitative. Cependant, a partir du onzieme entretien, nous avons constaté que
I’analyse ne permettait pas I’émergence de nouvelles thématiques et que les réponses des deux
derniers entretiens devenaient redondantes. Nous avons donc décidé d’interrompre 1’étude

puisque 1’objectif principal semblait avoir été atteint.

2. Les limites de I’étude

L’analyse des données a directement été réalisée par I’investigateur de 1’étude ce qui
est a ’origine d’un biais d’interprétation. De plus, le chercheur manquait d’expérience dans la
réalisation des entretiens semi-directifs. Enfin, le recueil des données par des entretiens semi-
directifs nécessitait parfois des relances ou reformulations pouvant conduire les patients a

donner des réponses influencées par ces derniéres.

Le biais d’interprétation a été minimisé grace a une seconde analyse par le responsable de
I’étude. En revanche, 1’absence de triangulation dans I’étude des données en diminue la

puissance.

Malgré notre intention de limiter au maximum un biais de sélection en interviewant des
patients suivis au CHU et en libéral, le recrutement des patients suivis en cabinet de ville a été
particulierement difficile. En effet, parmi I’ensemble des psychiatres installés en cabinet a
Nice, connus comme étant specialisés dans la prise en charge des TOC et ayant répondu a
notre demande d’interroger leurs patients, seulement 2 praticiens prenaient en charge un
patient respectant I’ensemble des critéres d’inclusion et d’exclusion de 1’étude. Ceci explique

le faible nombre de patients interrogé suivis en libéral.
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Les patients mineurs étaient exclus, or nous savons que cette pathologie apparait dans un
quart des cas avant 1’adolescence. Il aurait donc été intéressant de recueillir les représentations

de la SCP dans cette population.

C. Synthese des axes d’amélioration en faveur d’une meilleure acceptabilité
de la SCP chez les patients qui y seraient €éligibles

e Améliorer la communication sur cette technique via les médecins (généralistes
et de spécialité : psychiatres, neurologues et neurochirurgiens principalement),
les médias au travers de reportages télévisés, les podcasts et/ou réseaux
sociaux, les associations de patients et enfin la presse grand public.

o Reéaliser de nouvelles études chez des patients atteints de TOC ayant été opérés
par SCP afin de mettre en évidence 1’amélioration de leur qualité de vie en
post-opératoire.

e Pour les médecins : étre a I’écoute du patient et de ses attentes afin de créer une
alliance thérapeutique de confiance puis lui faire prendre conscience des
pensées spécifiques en lien avec le TOC pouvant freiner son accord a
I’opération.

e La psychoéducation permettrait de renforcer les compétences de tolérance a
I’incertitude et de gestion des pensées catastrophiques dans le but de lever les
réticences a ’intervention.

o |l serait également intéressant de pouvoir proposer de la réalité virtuelle aux
patients afin d’atténuer voire tarir I’intolérance a I’incertitude, I’anticipation
catastrophique et le doute envahissant. Grace a un casque de réalite virtuelle,
les patients seraient exposés a leur quotidien en post-opératoire. 1ls pourraient
ainsi se représenter concretement 1’utilisation du boitier permettant
d’augmenter et de diminuer I’intensité des électrodes implantées et seraient
confrontés a diverses situations du quotidien (effets secondaires etc..). Cet outil
permettrait de confronter le patient a ses fausses croyances, a le rassurer et a

réaliser une éducation thérapeutique dans le méme temps (cf. 11-15).
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V. Conclusion

Actuellement, plus d’un tiers des patients atteints de troubles obsessionnels compulsifs
presente des formes résistantes aux traitements médicamenteux et psychothérapeutiques type
TCC et peuvent bénéficier de nouvelles approches thérapeutiques telles que la Stimulation
Cérebrale Profonde. Or, cette technigue est en déclin depuis les deux dernieres décennies
malgré de nombreuses études ayant démontré son efficacité thérapeutique avec une
amélioration significative de la qualité de vie des patients en post-opératoire. Notre étude
qualitative, grace aux discours de onze patients atteints de TOC de forme légére a trés sévere,
a permis d’identifier leurs représentations globales sur cette technique et d’identifier des
freins a I’opération ainsi que des leviers en faveur d’une meilleure acceptabilité de
I’intervention. Des facteurs spécifiques liés aux TOC tels que I’intolérance a I’incertitude,
I’anticipation catastrophique et le doute envahissant sont apparus comme limitants. Afin
d’améliorer I’acceptabilité de la Stimulation Cérébrale Profonde chez les patients atteints de
TOC séveéres et résistants, plusieurs axes d’intervention pourraient étre proposés. Tout
d’abord, il apparait essentiel d’améliorer la communication sur cette technique, en impliquant
les médecins (généralistes, psychiatres, neurologues et neurochirurgiens en particulier), les
médias (reportages télévises, réseaux sociaux, podcasts), les associations de patients et la
presse grand public. Une meilleure compréhension de cette technique par le grand public et
les professionnels de santé pourrait contribuer a réduire les préjugés et les craintes associées a
la psycho-chirurgie. En ce qui concerne les medecins, une écoute attentive des patients et de
leurs attentes apparait primordiale pour établir une alliance thérapeutique solide et basée sur la
confiance. La psychoéducation pourrait jouer un réle crucial afin de favoriser les compétences
de tolérance a I’incertitude et de diminuer les pensées catastrophiques chez les patients
atteints de TOC. En offrant aux patients la possibilité d’utiliser la réalité virtuelle, il serait
envisageable d’atténuer voire supprimer leurs pensées interférant avec la prise de decision.
Gréace a cette technologie immersive, les patients pourraient également se confronter a leur
quotidien en post-opératoire, se familiariser avec 1’utilisation du boitier de SCP et étre
exposeés a diverses situations du quotidien, permettant ainsi de confronter leurs fausses
croyances, de les rassurer et de réaliser une éducation therapeutique efficace. Enfin, il serait
intéressant d’explorer les représentations mentales de la SCP chez les médecins prenant en

charge des patients atteints de troubles obsessionnels compulsifs.
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VIl.Annexes

A. Annexe 1 : Guide d’entretien

GUIDE ENTRETIEN

Date de ’entretien : Durée :

Nom du patient : Autorisation de recueil de I’entretien :
Lieu de recueil de ’entretien :

Conditions particulieres du déroulement de I’entretien :

Contexte et réalisation d’entretien :

Dans le cadre de mon travail de thése au cours de mon internat de psychiatrie, je m’intéresse aux
représentations ainsi qu’aux freins et aux obstacles dans I’acces a la stimulation cérébrale profonde
pouvant étre proposée aux patients atteints d’un trouble obsessionnel compulsif sévere et résistant.
Pour cela, j’aurais besoin que vous répondiez a quelques questions. Je vous garantis I’anonymat de
vos propos tout au long de mon étude. Je vous remercie par avance pour le temps que vous allez
consacrer a cet entretien et vous informe qu’il pourra étre renouvelé si nécessaire et avec votre
accord.

Question inaugurale : Pourriez-vous me parler de vos représentations concernant cette
technique par stimulation cérébrale profonde ?

Questions de relance :

1) Vous étes-vous déja renseigné sur cette technique de vous-méme ou votre médecin
(généraliste, psychiatre, neurologue, chirurgien) vous en a-t-il deja parlé ?

2) Quel est, selon vous, I’argument phare qui aurait le plus de poids pour vous
convaincre d’accepter comme traitement la SCP ?

3) Qu’est-ce qui serait pour vous, au contraire, un argument de refus ?

4) Quelles sont vos attentes concernant la SCP au regard des précédents traitements
dont vous avez pu bénéficier ?

5) Quelles en seraient les limites ?

6) Pensez-vous qu’une information sur cette technique chirurgicale devrait étre plus
largement diffusée et transmise aux patients qui y seraient éligibles ?
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B. Annexe 4 : Echelle Y-BOCS mini

ECHELLE YALE-BROWN SUR LE TROUBLE OBSESSIONNEL-COMPULSIF

NOM : DATE :

RESULTAT :

Les questions 1 & 5 ont trait 4 vos obsessions.

Les obsessions sont des idées, des images ou des impulsions qui s'insinuent dans votre esprit contre wotre gré en dépit de vos
efforts pour leur résister. Elles ont habituellement comme thémes la violence, la menace et le danger. Des obsessions courantes
saont une peur excessive de |a contamination, un pressentiment récurrent de danger, un souci exagérd d'ordre ou de symétrie, une
minutie exiréme ou la peur de perdre des choses importantes.

Répondez & chacune des questions en inscrivant be chiffre approprié dans la case adjacenta.

1. Temps accaparé par les pensées obsédantes
Vos pensdes obsédantes occupent quele parfie de volre
tempsa 7
D 0 = aucune
1 = moins de 1 heure par jour/occasionnelles
2 = entre 1 et 3 heures par jourfrégquentes
3 = entre 3 et & heures par jourftrés fréquentes
4 = plus de 8 heures par jour/presgue constantes.

2. Interférence causée par les pensées obsédantes
A quel point vos pensées ohsédantes nuisent-slias & voire
travail, 4 vos Studes ou Sux Sulres activifes importantes de voire
vie? ¥ a-i-i des choses que vous ne faites pas & cause de vas
obsessions?
D 0 = aucune interférence
1 = nuisent un peu & mes activités sociales ou autres,
mais ne m'empéchent pas de fonctionner
2 = nuisent sans aucun doute & mes activités sociales
ou professionnelles, mais [amive quand méme a
foncionner
3 = nuisent considérablement & ma vie sociake ou a
mon travail
4 = m'empéchent de fonctionner

3. Détresse occasionnée par les pensées obsédantes
Vos pensées obsedantes vous dérangent-aifes 7
D 0 = pas du tout

1= un peu

2= a un niveau tolérable

3 = énormément

4 = ja me sens presque constamment dans un état de
détresse invalidante

4. Résistance opposée aux obsessions

Quels afforts faites-vous pour résister 2 vos pensées
obsédantes ? Essayez-vous de ne pas en tenir comple ou de les
chasser de voire espit?

D 0 = jessaie toujours de keur résister
1 =[essaie de keur résister la plupart du temps
2 = je fais cerains efforts pour leur résister
3 = je céde & toutes mes obsessions sans essayer
de les dominer, mais un peu & confrecoeur
4 = jo céde complétement et volontiers & foutes mes
obsessions

5. Degré d'emprise sur les pensées obsédantes

Quelle emprise gvez-vous sur vos pensées obssdantes? A quel
paint réussissez-vous 8 refréner ou 4 détowmer vafre atfention
die vos obasssions ? Pouvez-vous les chasser de volre esprt?

D 0 = j& les maltrise complétement

1 =jamrive généralement & les refréner ou a les
détourner avec des efforts et de la concentration

2 =Jarmive parfois & kes refréner ou & les détourner

3 =jarrive rarement et avec peine & les refréner ou a
les chasser de maon esprit

4 = j& n'ai aucune emprise sur mes obsessions,
Jamive rarement & détourner mon attention méme
momentanément

*Cetie adaptation de MNéchelle ¥-BOCS a &bé abrégée a partir de
la wersion originale avec autorisation de Wayne Goodman.
Powr plus dinformation sur lN'échelle ¥-BOCS, adressez-vous au
Dr Wayne Goodman, University of Flarida, College of Medicine,
Gainesville. Floride 32610. La version oniginale (anglaise) a été
pubdiée par - Goodman WE, Price LH, Rasmussen SA ef al. The
‘Yale-Brown Obsessive Compulsive Scale | - Development, use,
and refiability, Arch Gen Psychiatry, 198%; 46 : 1008-11

Guide de pratique pour le traitement du Trouble obsessionnel-compulsif (TOC)
Chaloult, L., Goulet, J., Ngd, T.L., 2014
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Les 5 questions suivantes se rapportent & vos
comportements compulsifs

Les compulsions sont des actes que le sujet est poussé &
accomplir pour atténuer son angoisse ou son malaise. Ces
actes prennent souvent la forme de compotements répeditifs,
réglés et intentionnels appelés rituels. L'acte lui-néme peut
sembler approprié mais il devient un rituel quand il est accompl
& l'excés. Des exemples de compulsions sont des rituets de
lavage ou de désinfection, de wérifications interminables, des
répétitions incessantes, le besoin de constamment ranger ou
redresser des objets et le collectionnisme. Certains rtuels sont
d'ordre intellectuel, par exemple ressasser toujours les mémes
choses.

6. Temps accaparé par les comportements compulsifs

Quelle parfie de volre tamps passez-vous & accomplir dog actes
compuwlsifs ? Combien de temps supplémerntaine {par rapport & la
plupart des gens) vous fawd-il pour effectuser vos activités
Journalidres 4 cause de vos nfveis F Quele est 3 fréquence de
vos rfvels?

O

0= aucune

1 = moins de 1 hewre par jour/occasionnels

2= entre 1 et3 heures par jourfréquents

3 = entre 3 et & heures par jourtrés fréquents

4 = plus de & heures par jour/presque constants
{trop nombreusx: pour les compter)

7. Interférence causée par les comportements compulsifs

A quel point vos compaortements compusifs nuisent-ils 8 voire
travad, 4 vos studes ou Sux autres sctivifeés importanfes de vafre
wieg? ¥ a-i-i des chosas que vous ne faites pas & ceuse de vos
compulsions ?

O

0= aucune interférence

1 = nuisent wn peu & mes activités sociales ou autres,
mais ne m'empéchent pas de fonctionner
nomalement

2 = nuisent sans aucun doute & mes activités sociales
ou professionnelles. mais jamive guand méme a
fonctionner

3 = nuisent considérablement & vie sociale ou & mon
travail

4 = m'empéchent de fonctionner

8. Détresse occasionnés par les comportements compulsifs

Comment vous senfifez-vous s on vous empschait de donner
Fbre cours 8 vos compulsions ? Esf-ce que cala vous
angoisseraif?
D 0 = je ne me sentirais nullement angoissé(e)
1 = je me sentirais un pau angoissé(e)
2 = ja me sentirgis angoissé{e) mais & un niveau
tolérable
3 = je me sentirais frés angaissé(a)
4 = ja me sentirgis extrémement angoissé(e) au point
d'étre incapable de fonctionner

4. Résistance opposéa aux compulsions

Queis afforts faites-vous pour résistar 8 vos compuisions 7

D 0 = jessaia toujours de keur résister
1 ='essaia de leur résister la plupart du temps
2 = je fais certains efforts powr leur résister
3 =ja céde & presque toutes mes compulsions sans
essayer de les dominer, mais un pau a contrecoeur
4 = ja céde complétement et volontiers & toutes mes
compulsions

10. Degré d'emprise sur les compulsions

Quelle emprise svez-vous sur vos compulsions? A quel point
vous sentaz-vous contraind(e) d'accomphr un acte comprilsif?
D 0 = j& les maltrise complétemnent
1 = j& ma sens poussé(e) & accomplir un acte
compulsif mais | arrive généralement 2 me dominer
2 =je ressens une forte envie d'accomplir un acte
compulsif mais ['arrive & me dominer avec beaucoup
d'efforts
3 = j'éprouve un bescin pressant daccomplir un acte
compaulsif, j'arrive seulement & en retarder
I'accomplissement et avec peine
4 = j'éprouve un bescin imésistible d'accomplir un acte
compulsif, j& n'ai aucune emprise sur mes
compulsions, ['amve rarement & me retenir ne serait-
ce gue guelgues instants

Score total D

Guide de pratique pour le traitement du Trouble obsessionnel-compulsif (TOC)
Chaloult, L., Goulet, J., Ngd, T.L., 2014
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C. Annexe 5 : Echelle OCI-R mini

URC

Sysbérne e Cernal

Nom du protocole : Mom / Numéro du patient :
Date: | _|__1 /1|1 /1 —_l—1_I_I wmn/asas)

OCI-R (Foa & al., 2002)

Les énoncés suivants se rapportent &4 des expériences que de nombreuses personnes vivent dans
leur guotidien. Entourez les chiffres qui décrivent le mieux & quel point 'expérience vous a peing ou
dérange durant le mois dernier.

0 = Pas du tout 1 =Unpeu 2 = Modérément 3 = Beaucoup 4 = Extrémement
1. J'ai conservé tellement de choses qu'elles bloguent le passage. 01234
2. Je vérifie les choses plus souvent que nécessaire. 01234
3. Je suis contrarié si les objets ne sont pas rangés correctement. 01234
4. Je me sens obligé de compler pendant que je fais des choses. 01234

5. J'éprouve de la difficulté & toucher un objet quand je sais qu'il a &1é touché par

des &trangers ou par certaines personnes. 01234
6. Jéprouve de la difficulté 4 contréler mes propres pensées. 01234
7. Jaccumule des choses dont je n'ai pas besoin. 01234
8. Je vérifie de maniére répétée les portes, les fenétres, les tiroirs, elc. 01234
9. Je suis contrarié si les autres changent la maniére dont J'ai rangé les choses. 01234
10. Je sens que e dois répéter certains chiffres. 01234

11. Je dois parfois me laver ou me nettoyer, simplement parce que je me sens

contaming. 01234
12. Je suis conftrarié par des pensées déplaisantes gui me viennent a I'esprit contre

ma valonté. 01234
13. J'évite de jeter les choses parce gque je crains d’en avoir besoin plus tard. 01234

14. Je vérifie de maniére répétée les robinets de gaz et d'eau ainsi que les

interrupteurs aprés les avoir éteints. 01234
15. J'ai besoin que les choses soient rangées dans un ordre particulier. 01234
16. Je sens qu'il y a de bons et de mauvais chiffres. 01234
17. Je me lave les mains plus souvent et plus longtemps que nécessaire. 01234

18. J'ai fréequemment des pensées malsaines et j'ai de la difficulté & m’en débarrasser. 01234

Score |__|__ |72
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D. Annexe 6 : flyer de présentation de la technique par stimulation cérébrale
profonde pour les patients

Une nouvelle approche thérapeutique dans le
Trouble Obsessionnel Compulsif (TOC) résistant :
la Stimulation Cérébrale Profonde, appelée aussi

Deep Brain Stimulation (DBS)

Troubles Obsessionnels Compulsifs

Le Trouble Obsessionnel Compulsif (TOC) est une pathologie mentale trés fréquente qui
touche 2 a 3% de la population générale et qui figure parmi les troubles psychiatriques les plus
invalidants.

Il existe différentes thérapeutiques constituées d’approches pharmacologiques avec plusieurs
lignes de traitement (principalement des antidépresseurs) et psychothérapiques (thérapies
cognitivo-comportementales [TCC]).

Malgré un traitement bien conduit, 40% des patients sont résistants au traitement médical
classique (antidépresseur associé a une TCC) et environ 10% présentent un handicap séveére.
Ces patients résistants peuvent bénéficier de nouvelles approches thérapeutiques telles que
la stimulation cérébrale profonde (DBS).

< Mais qu’est-ce que la DBS (=Deep Brain Stimulation ou
Stimulation Cérébrale Profonde en francais) ? C’est une technique
chirurgicale qui consiste a implanter des électrodes dans le
cerveau, connectées a un boftier mis en place sous la peau au
niveau de la clavicule, et qui délivrent un courant de faible
intensité dans des structures cérébrales spécifiques situées en
profondeur (noyau subthalamique ou noyau accumbens ou
striatum ventral dans le TOC sévere et résistant).

K/

< Comment se déroule I'intervention chirurgicale ? L'implantation des électrodes et du
stimulateur se fait en 3 temps : sous anesthésie générale pour la fixation des vis (environ 1h),
sous anesthésie locale pour I'implantation des électrodes (6 a 8h) puis sous anesthésie
générale pour I'implantation du neurostimulateur (environ 1h).

Les risques de I'intervention sont ceux similaires a toute chirurgie (saignement, infection etc...)
mais restent minimes. Si le patient le souhaite, il peut arréter la stimulation a tout moment
voire demander le retrait des implants lors d’une autre intervention chirurgicale s’il n’y a pas
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de contre-indication. La réalisation d’une IRM cérébrale ultérieure reste possible a certaines
conditions et son indication doit étre discutée avec une équipe médicale spécialisée. Aprés
I'opération et tant que les implants sont dans le corps, une vigilance est de mise avec certains
dispositifs électromagnétiques tels que les contrbles de sécurité.

Quels sont les bénéfices attendus de la stimulation cérébrale profonde ? Permettre une
réduction significative des symptémes et une amélioration de la qualité de vie des patients
dont le TOC n’est pas parfaitement stabilisé apres traitement médical optimal par
pharmacothérapie + psychothérapie (par exemple : diminution du temps passé par jour a
réaliser telle compulsion).

@,

< Des données scientifiques ont prouvé I'efficacité de cette technique mais malgré cela,
il existe un faible taux d’acceptation parmi les patients potentiellement candidats : pourquoi ?

X Dans ce contexte, nous proposons d’organiser des entretiens individuels avec des
patients souffrant de TOC afin d’explorer leurs représentations de la DBS ainsi que les freins et
les obstacles dans I'accés a cette technique.

Pour toute inscription et information complémentaire, vous pouvez contacter I'équipe
médicale a I’adresse mail suivante : chao.c@chu-nice.fr
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Serment d’Hippocrate

En présence des Maitres de cette Faculté, de mes chers condisciples et devant I’effigie

d’HIPPOCRATE,

Je promets et je jure d’étre fidéle aux lois de I’honneur et de la probité dans ’exercice de la

Médecine.

Je donnerai mes soins gratuitement a 1’indigent et n’exigerai jamais un salaire au-dessus de

mon travail.

Je ne participerai a aucun partage clandestin d’honoraires. Admis dans I’intimité des maisons,
mes yeux ne verront pas ce qui s’y passe ; ma langue taira les secrets qui me sont confiés et

mon état ne servira pas a corrompre les meceurs, ni a favoriser le crime.

Je ne permettrai pas que des considérations de religion, de nation, de parti ou de classe sociale

viennent s’interposer entre mon devoir et mon patient.
Je garderai le respect absolu de la vie humaine.

Méme sous la menace, je n’admettrai pas de faire usage de mes connaissances médicales

contre les lois de I’humanité.

Respectueux et reconnaissant envers mes Maitres, je rendrai a leurs enfants 1’instruction que

j’ai recue de leurs peres.

Que les hommes m’accordent leur estime si je suis fidele a mes promesses. Que je sois

couvert d’opprobre et méprisé de mes confreres si j’y manque.

51



