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Comme pour l'ensemble des
maladies rares, le premier en-
jeu des lymphomes cutanés
est celui de l'orientation. Moins
une pathologie est fréquente,
plus il est essentiel que les
patients puissent accéder ra-
pidement a un centre qui en
voit beaucoup et en maitrise
les spécificités. Le Réseau Na-
tional Lymphomes Cutaneés’,
coordonné par 'hdpital Saint-
Louis et le CHU de Bordeausx,
a precisement pour vocation
de faciliter cet acces a lex-
pertise sur tout le territoire,
afin de ne pas méconnaitre un
lymphome T ou B cutané et de
rendre possibles les examens
spécialises nécessaires au dia-
gnostic.

Cette expertise repose d'abord
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LYMPHOMES CUTANES : mieux orienter pour mieux soigner

sur la clinique et l'anatomopa-
thologie, mais également sur
des outils dédiés : cytométrie
en flux pour les formes avec
atteinte sanguine, biologie mo-
léculaire, explorations com-
plémentaires réalisees par
des équipes habituées a ces
cancers rares. Pour chaque
patient, 'enjeu est double : ga-
rantir une démarche diagnos-
tiqgue fiable et proposer une
stratégie thérapeutique adap-
tée au stade, incluant, lorsque
cest pertinent, l'acces a des
essais cliniques.

Le réseau remplit aussi une
mission  épidémiologique et
de recherche. Lorsqu'un pa-
tient est adressé, une infor-
mation lui est remise et ses
données sont enregistrées de

Pr Adéle de Masson

Responsable Lymphomes Cutanés,
Centre d'Oncodermatologie,

hopital Saint-Louis Paris AP-HP,

centre coordinateur du Réseau National
Lymphomes Cutanés labellisé par 'INCa

facon anonyme. Ces bases ont
longtemps constitué la princi-
pale source pour estimer l'in-
cidence des lymphomes cu-
tanés et en suivre ['évolution.
Elles complétent aujourd’hui
les registres nationaux des
cancers portes par U'INCa, qui
s'appuie sur ces estimations
pour affiner la connaissance
de ces pathologies rares, et
permettent de conduire des
études rétrospectives au ser-
vice de la communauté.

Un parcours de soins peut
étre considéré comme réeussi
lorsqu’aucune errance dia-
gnostique prolongée n'est
observée : le patient ne reste
pas des années sans nom sur
sa maladie, mais est rapide-
ment pris en charge dans un

environnement ou la patholo-
gie est connue et ou la strate-
gie proposée est la plus appro-
priee au stade de sa maladie.
Pour les formes avancees, la
guérison demeure un objec-
tif, méme si elle ne concerne
gu'une minorité ; pour tous,
l'enjeu central reste ['acces aux
meilleurs soins disponibles. La
reduction de lerrance repose
en grande partie sur la forma-
tion continue : enseignement
annuel lors des Journées Der-
matologiques de Paris, ainsi
qua dautres congres natio-
naux et internationaux, forma-
tions dediées aux dermatolo-
gues libéraux, hématologues,
pathologistes et hématobio-
logistes, afin de diffuser plus
largement les bons réflexes de
suspicion et d'orientation.

Les besoins restent toutefois
importants sur le plan théra-
peutique, en particulier pour
leslymphomes T cutanés. Dans
les lymphomes B, les CAR-T
cells et dautres approches
de thérapie cellulaire ont déja
transformé le pronostic de cer-
tains patients. A linverse, les
lymphomes T disposent en-
core de peu d'options, en par-
tie du fait de leur rareté? Les
développements en thérapie
cellulaire et génique - CAR-T
« classiques » ou approches
In Vivo - ouvrent des perspec-
tives, tout comme ['émergence
doutils danalyse dimages
permettant,® aterme, d'évaluer
plus objectivement la charge
tumorale gu'avec le seul cell
du clinicien.
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Dans ce contexte, un message
clair peut étre adressé a la
communauté:les centres d’ex-
pertise restent accessibles,
pour les patients comme pour
les médecins qui souhaitent
solliciter un avis ou adresser
un dossier. Les jeunes der-
matologues, hématologues et
oncologues sont tout particu-
lierement invités a rejoindre
et a faire vivre le réseau des
lymphomes cutanés, afin de
renforcer encore le soin, la
recherche et la connaissance
dans ces maladies rares.
C’est par ce travail collectif et
structuré que pourront étre
progressivement ameéliorées
les trajectoires des personnes
atteintes de lymphomes cuta-
neés.
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LES ENJEUX DU DIAGNOSTIC
DU LYMPHOME T CUTANE :
un travail d'expertise croisee

Les lymphomes T cutanés (LTC)
restent un défi diagnostique. Leur
identification repose sur un fais-
ceau d’arguments cliniques, histolo-
giques, immunologiques et molécu-
laires, rarement sur un seul examen
isolé.*® Au centre expert de 'hopital
Saint-Louis, le Pr Maxime Battistella
et la Pr Héléne Moins-Teisserenc dé-
crivent la place respective de 'ana-
tomopathologie et de 'hématologie
biologique, et la maniére dont leurs
expertises se complétent pour ré-
duire 'errance diagnostique et offrir
aux patients une évaluation fiable et
précoce.

A quel moment interve-
nez-vous dans le parcours
diagnostique des patients ?

Pr Battistella : L'anatomo-
pathologiste intervient des
gu'une biopsie cutanée est
réalisée. Parfois, le dermato-
logue suspecte un lymphome;
parfois il pense a une derma-
tose inflammatoire, et le dia-

gnostic de mycosis fongoide
est évoqué pour la premiere
fois au microscope. Nous re-
cevons aussi des lames pour
relecture lorsque le diagnos-
tic reste incertain et qu'un
avis expert est souhaité.

Pr Moins-Teisserenc : L'hé-
matologie  biologique  est
sollicitée lorsgu'une atteinte
sanguine est possible, en par-
ticulier devant une érythro-
dermie. Un tube de sang est
adressé pour cytométrie en
flux afin de rechercher une
population T anormale, la
quantifier et contribuer a la
stadification, notamment dans
le syndrome de Sézary.*
Pourquoi le diagnostic de LTC
reste-t-il complexe ?

Pr Battistella: Parce que, clini-
guement et histologiqguement,
ces lymphomes peuvent mi-
mer des dermatoses tres fré-
quentes comme l'eczéma ou
le psoriasis. Dans les formes
débutantes, linfiltrat tumoral
est discret, mélé a des lym-
phocytes réactionnels, et les
anomalies peuvent étre peu
spécifiques.*® Le diagnostic
repose donc sur une corréla-
tion etroite entre 'histoire cli-
nigue, les images cutanées et
les lames, d'ou limportance

des centres experts pour les
cas difficiles.”

Pr Moins-Teisserenc : Devant
une érythrodermie, le lym-
phome est rare et les causes
bénignes nombreuses. La
cytométrie en flux doit aider
a distinguer une population
clonale tumorale d'une acti-
vation polyclonale liée a une
dermatose  inflammatoire.®
Certains phénotypes ne sont
pas spécifiques, ce qui impose
de toujours replacer le résul-
tat dans le contexte clinique et
histologique.*®

Quels sont aujourd’hui les
outils clés de l'anatomopa-
thologie et de la biologie pour
poser le diagnostic ?

Pr Battistella : La biopsie cu-
tanée reste centrale.’ On ana-
lyse l'architecture de linfiltrat,
les atypies des cellules T, et
on réalise des immunomar-
guages pour caracteriser leur
phénotype.® Dans le mycosis
fongoide, la recherche d'une
clonalité T par biologie mo-
léculaire sur le tissu cutané
constitue un argument fort en
faveur du lymphome, mais ne
se suffit pas a elle seule : le
diagnostic final est toujours
intégratif.

Pr Moins-Teisserenc : En cy-
tométrie, nous utilisons les
criteres internationaux ba-
sés sur la perte de CD7 et/
ou CD26 sur les lymphocytes
T CD4+, auxguels s'ajoutent
des marqueurs développés a
Saint-Louis comme KIR3DL2,
tres utile pour identifier les
cellules de Sézary?® et plus
recemment TRBCT, qui donne
une indication indirecte de la
clonalite.”® Nous obtenons
ainsi un « point zéro » au dia-
gnostic, puis Nnous suivons
'évolution de la charge tu-
morale sanguine sous traite-
ment.

Quelles sont les principales
limites ou situations pié-
geuses dans vos domaines
respectifs ?

Pr Moins-Teisserenc : Les
profils CD4+/CD7- ou CD4+/
CD26-nesontpasspecifiques:
on en observe dans d'autres

Pr Hélene
Moins-
Teisserenc
Immunologiste

Devant une
érythrodermie, il faut
une méthodologie
fiable pour distinguer

un lymphome T cutané
des autres causes et
éviter les errances
diagnostiques

INTERVIEW/
Du pathologiste

dermatoses, voire chez des
sujets sains.” Pendant le suivi,
des cellules réactives peuvent
perdre ces marqueurs, ce
qui  complique ['évaluation
de la réponse si l'on ne re-
garde que ces parametres.
L'agjout de KIR3DL2 et de
TRBC1 améliore la spécificite,
mais une partie des patients
n'exprime pas KIR3DL2™™
et certains clones ont des
phénotypes tres aberrants ;
dans ces cas, l'interprétation
reste plus délicate.

Pr Battistella : En histolo-
gie, les « zones grises » sont
fréquentes. On peut avoir un
tableau intermédiaire entre
dermatose inflammatoire et
lymphome, avec des argu-
ments incomplets d'un coté
comme de l'autre. La répéti-
tion raisonnée des biopsies, la
confrontation avec les photos
clinigues et l'apport de la bio-
logie moléculaire sont alors
essentiels. Certains cas ne se
clarifient qu'avec le temps et
('évolution.

Quelles pistes d’amélioration
voyez-vous pour les années a
venir ?

Pr Moins-Teisserenc : 'har-
monisation des pratiques

INTERVIEW/

De 'immunologiste
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Pr Maxime

Battistella
Pathologiste

C’est un diagnostic
intégratif qui nécessite
une discussion entre

clinique, histologie et
biologie moléculaire

est un enjeu important. La
plateforme CyTHem Sézary
(https://www.cythem.fr/
cythem-sezary/) vise a diffu-
ser des panels standardisés
et des recommandations par-
tagees en cytométrie en flux,
afin que les laboratoires uti-
lisent les mémes marqueurs
et les mémes définitions. Cela
doit ameéliorer la comparabi-
lité des résultats et la qualité
du suivi, y compris en dehors
des grands centres.

Pr Battistella : Sur le plan
tissulaire, des projets utili-
sant lintelligence artificielle
pour analyser les lames et
les images clinigues sont en
cours. Ils pourraient, a terme,
aider au diagnostic différen-
tiel entre mycosis fongoide
débutant et dermatoses in-
flammatoires, et mieux preé-
dire l'évolution.
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Le LTC est une maladie rare, souvent
diagnostiquée tardivement aprés un
long parcours en ville. Au centre ex-
pert de 'hdpital Saint-Louis, Uinfir-

miére

de coordination joue un rodle

pivot entre la consultation médicale,
Uhopital de jour, les services d’hos-

pitalisation, la ville et les aidants.
Valérie Cassier décrit un accom-
pagnement au long cours, ou vigi-
lance clinique, coordination fine et
présence humaine conditionnent di-
rectement la qualité du parcours de
soins.

A quel moment les patients
entrent-ils dans votre par-
cours de soins ?

Mme Cassier : Les patients
nous sont adresses apres la
consultation médicale ou la
décision de débuter un traite-
ment en hdpital de jour théra-
peutique a été prise. Nous les
voyons lors de la premiere
Venue : NOUS NOUS presen-
tons, expliquons notre role et

leur donnons nos coordon-
nées. L'idée est détre le lien
entre la maison et U'hopital
en cas deffets secondaires
ou de symptdmes nouveaux.
Selon la situation, on organise
un suivi téléphonigue, une
consultation non program-
mée, un retour anticipé en
hopital de jour, des examens
complémentaires ou une ve-
nue en urgence. L'accompa-
gnement est toujours indivi-
dualise.

Quel est le parcours habituel
avant l'arrivée en centre ex-
pert ?

Mme Cassier : Le parcours en
amont est souvent long et dif-
ficile. La plupart des patients
ont déja recu plusieurs trai-
tements qui n‘ont pas été ef-
ficaces, avec une maladie qui
progresse. Comme le LTC est
rare, il existe fréguemment
des erreurs ou des retards
diagnostiques : les dermatolo-
gues de ville, peu exposes a ce
type de lymphome, évoquent
d'abord un psoriasis ou un
eczéma.’ Les patients errent
parfois pendant des années
avant détre orientés vers
Saint-Louis, souvent parce
que les atteintes cutanées se
sont aggravees et que lon

COORDONNER LE PARCOURS DE SOINS::
accompagner chague étape avec precision

suspecte enfin autre chose.
Comment s’organise la coor-
dination au quotidien autour
de ces patients ?

Mme Cassier : Nous travail-
lons directement avec les der-
matologues du service et des
unités d'hospitalisation, mais
aussi avec les infirmiéres a
domicile, qui jouent un role
clé : elles nous appellent lors-
gu'elles observent des plaies
qui suintent, une aggravation
des lésions, une douleur in-
habituelle. Nous échangeons
également avec ['hématolo-
gie pour les patients chez qui
une greffe est envisageée. Les
dossiers complexes sont dis-
cutés en RCP, ou hématolo-
gues et onco-dermatologues
définissent la conduite a tenir
et valident ou non une greffe.
Nous n'y participons pas di-
rectement, mais nous en re-
layons les décisions aupres
des patients et organisons
concretement la suite du par-
cours.

Y a-t-il des spécificités dans le
suivi des patients atteints de
LTC a U'hépital de jour ?

Mme Cassier : Oui, une par-
ticularité importante est la
réévaluation clinique sys-

INTERVIEW/

De l'infirmiére de coordination

tematique a chague venue
pour le traitement. A chaque
séance, un examen est realise
pour apprecier l'évolution des
lésions, l'apparition de nou-
velles zones atteintes, 'état
général. Cette réévaluation
reguliere permet d'adapter
rapidement la prise en charge
et de repérer précocement
une aggravation ou des effets
secondaires.

Quelles sont les demandes les
plus fréquentes des patients
et de leurs proches ?

Mme Cassier : Les patients et
leurs proches veulent d'abord
comprendre : la maladie, le
sens des traitements, leur du-
rée, les effets secondaires. Les
mémes questions reviennent :
« Est-ce que le traitement va
fonctionner ? » « Combien
de temps faudra-t-il venir ? ».
|'atteinte cutanée, tres visible,
s'accompagne dune souf-
france psychologique impor-
tante. Les patients sont tres
attachés a leur traitement,
parfois au point de mal accep-
ter gu'une cure soit reportée
a cause d'un bilan biologique
defavorable, alors que cela
peut étre nécessaire pour leur
seécurité. Les aidants, quant a
eux, cherchent des reperes
pour mieux accompagner au
quotidien et prévenir lisole-

ment.

Qu'est-ce qui, selon vous,
caractérise un parcours de
soins “réussi” pour ces pa-
tients ?

Mme Cassier : Pour ['‘équipe,
un parcours de soins « reussi »
n'est pas défini par la dispa-
rition complete des symp-
tdmes, mais par la capacité du
patient a vivre avec la maladie
en limitant la douleur, l'incon-
fort et les complications. Un
parcours « réussi » est celui
ou le patient reste autonome,
peut rester a domicile, est en-
touré et soutenu, et bénéficie
d'un accompagnement ajusté
a ses besoins. La coordination
des soins vise précisément
cet objectif : offrir aux patients
un environnement stable, pré-
visible et bienveillant, au sein
d'un service ou les mémes
visages les accueillent et les
accompagnent tout au long
de leur chemin.

Quels outils ou ressources
complémentaires  peuvent
soutenir les patients dans la
durée ?

Mme Cassier : L'accompa-

Pour plus d’informations sur

le LYMPHOME T CUTANE
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Mme Valérie

Cassier

Infirmiere de

=

coordination et d'hopital

de jour, service
d'onco-dermatologie

Notre role, c’est d’étre
le lien entre la maison et
Uhopital : les patients
savent qu’ils peuvent

nous appeler, qu’ily a
quelqu’un au bout
du fil qui les connait

gnement ne se limite pas

a Unopital. Les patients
peuvent  S'appuyer  sur
'association de  patients

Ellye', qui propose un forum
et un groupe de parole men-
suel dédié aux LTC, co-anime
avec la psychologue du ser-
vice. Cela permet de rompre
l'isolement et de partager ex-
périences, “astuces” du quo-
tidien, mais aussi coleres et
inquiétudes. Un programme
d'éducation  thérapeutique
spécifigue au LTC est éga-
lement en réflexion, afin de
renforcer ['autonomie des pa-
tients et de leurs proches.
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ACCOMPAGNER LE VECU
PSYCHOLOGIQUE : restaurer l'image

de soi et rompre l'isolement

Le LTC est une maladie rare dont les
manifestations initiales et principales
passent par la peau : inflammation,
démangeaisons, symptomes per-
sistants.® Parce qu’elle est visible,
cette pathologie expose les patients
au regard des autres, altére U'image
corporelle et s’accompagne tou-
jours d'un parcours de soins long,
parfois marqué par des erreurs
diagnostiques.’® A Uhdpital Saint-
Louis, l"accompagnement psycholo-
gique est intégré a la prise en charge.
Mme Fatima Benrebbah revient sur
le vécu de ces patients, les modalités
du soutien proposé et les conditions
qui favorisent la résilience dans une
maladie chronique, parfois indolente
et fluctuante.

A quel moment interve-
nez-vous dans le parcours de
soins des patients atteints de
LTC?

Mme Benrebbah : Cela dé-
pend des cas de figure. Je
peux rencontrer les patients
au moment de l'annonce de
la maladie, juste apres la
consultation, lorsque la prise
en charge débute a ['hdpital
Saint-Louis. Souvent, le pre-
mier contact se fait au mo-

ment du traitement par immu-
nothérapie en hdpital de jour :
c'est un temps ou ils sont pré-
sents plusieurs heures et ou
l'échange est plus facile. Il ar-
rive aussi que je voie certains
patients lors d'une hospitali-
sation complete, parfois apres
un transfert depuis une autre
structure, ou tout simplement
en consultation simple a leur
demande. Ce sont principale-
ment toutes ces situations qui
amenent la rencontre.
Comment décririez-vous le
vécu psychologique de ces
patients ?

Mme Benrebbah : La difficulté
principale, c'est la transfor-
mation de 'image corporelle.
Dans le LTC, tout passe par
les manifestations cutanees :
inflalmation, grattage, pru-
rit, sensations de brdlure.”
Ce sont des symptémes du
quotidien, qui ne s‘arrétent
pas et prennent toute la place
psychique. Ils sont visibles,
avec une stigmatisation liee
au regard de la société. Beau-
coup de patients s'isolent, Li-
mitent leurs sorties, perdent
conflance en eux. Pour une
grande majorité, il existe un
isolement social, une perte
d'image corporelle, une perte

d'estime de soi, peu ou pas
de projets et souvent un ar-
rét de travail prolongé, alors
méme gu'ils ont déja derriere
eux un parcours de soins im-
portant.' Le soutien psycho-
logique prend tout son sens
et contribue alors a prévenir
'apparition de symptémes
dépressifs et 'émergence
d'un syndrome de glissement
chez les patients.'3!

Quel est l'impact du parcours
de soins avant l'arrivée dans
un centre expert ?

Mme Benrebbah : Ce par-
cours est difficile, semeé d'em-
bdches. Comme le LTC est
une maladie rare, il existe
fréquemment des erreurs
diagnostiques. Les patients
errent parfois médicalement
tres longtemps avant d'ar-
river chez nous. Ce qui les
amene, c'est souvent une de-
gradation de la maladie, avec
des atteintes physiques plus
prononcées qui redirigent
le diagnostic vers quelgue
chose de plus grave. Lors-
gu'ils arrivent a Saint-Louis,
ils portent deja ce vécu d'un
temps perdu et d'une prise en
charge jugeée trop tardive.
Comment s’organise concre-
tement le soutien psycholo-

gique que vous proposez ?
Mme Benrebbah : Je propose
surtout un suivi thérapeu-
tique et une écoute active. Les
patients disposent d'un temps
d'écoute et d'un espace qui
leur sont propres au sein du
service : j'ai un bureau ouvert
a tous dans l'unité, et je peux
aussi les voir en salle pendant
les traitements ou au chevet
du lit lors de leur hospitalisa-
tion compléete. L'idée est qu'ils
puissent deposer leur épui-
sement, leurs douleurs, leur
sentiment d'injustice, leurs
craintes et leurs incertitudes
dans un cadre sécurise. L'es-
sentiel dans la prise en charge
psychologigue pour le patient
et/ou sa famille est la capaci-
té a s'autoriser a déposer son
angoisse. L'objectif est alors
de travailler a faire sens en-
semble tout au long de la ma-
ladie, afin de pouvoir solliciter
et réorganiser leurs propres
ressources psychigues in-
ternes. Je n'utilise pas un
« outil » unique ; j'adapte en
fonction de chaque personne.
Quand j'évalue qu'il y a besoin
d'outils spécifiques, thérapies
cognitivo-comportementales,
hypnose, sophrologie, ou
lorsque les patients en font la
demande, je les oriente vers
des relais en ville, pres de
leur domicile, pour un suivi
regulier, plus facile a mobili-
ser.

Quel est l'apport du groupe
de parole dédié aux patients

INTERVIEW/
De a psychologue

atteints de LTC, organisé
avec l'association Ellye ?
Mme Benrebbah : Une fois par
mois, j'anime gracieusement
un groupe de parole via l'asso-
ciation Ellye, spécifiquement
dédié aux patients atteints de
LTC. C'est tres important pour
eux, car il s'agit d'une patho-
logie rare : beaucoup ne se
retrouvent pas dans ce qu'ils
lisent sur Internet ou sur les
forums consacrés a d'autres
maladies  dermatologiques.
La, ils rencontrent des per-
sonnes qui vivent la méme
chose. Ils peuvent échanger
sur le quotidien, partager des
astuces, mais aussi exprimer
leur solitude, leur colere, leur
lassitude.

Quels sont, selon vous, les
principaux leviers de rési-
lience chez ces patients ?
Mme Benrebbah : La rési-
lience ne dépend pas unigue-
ment des caractéristiques in-
dividuelles : elle se construit
dans la relation thérapeu-
tique et la qualité de la prise
en charge. La constance des
interlocuteurs, l'écoute, la
bienveillance et 'absence de
jugement créent un cadre
securisant. Dans notre ser-
vice, Cest la relation entre
'équipe et le patient qui est
essentielle, elle vient comme
une « seconde peau », elle
est contenante et agit comme
un « pansement physique
et psychigue », la ou la peau
fait défaut, par des gestes et
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Dans le lymphome T
cutané, tout passe par
la peau : ce sont des
symptomes du quotidien,

qui ne s’arrétent pas et
prennent toute la place
sur le plan psychique

des mots bienveillants et une
constance dans le soin. Ce
regard porté sur la personne
plutét que sur la maladie est
un élément structurant. |l
aide les patients a préserver
leur identité, a reconstruire
une image de soi et a réacti-
ver leur capacité a se projeter
malgré l'incertitude.
Pourquoi le soutien psycho-
logique est-il indispensable
dans une maladie au long
cours ?

Mme Benrebbah : Le LTC est
souvent une maladie chro-
nique, avec des phases d'ac-
calmie et de réactivations im-
promptues. Les symptémes
peuvent étre présents pen-
dant des années, sans hori-
zon clairement défini. L'ab-
sence de « fin » preévisible
du parcours rend l'accom-
pagnement  psychologigue
essentiel. Les patients et les
familles ont besoin d'un es-
pace pour reprendre souffle,
redonner sens a leur vecu et
maintenir un ancrage émo-
tionnel stable.

d'onco-dermatologie
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Les LTC sont des cancers rares,
parfois confondus avec des
dermatoses inflammatoires
banales.*> Leur diagnostic et
leur prise en charge nécessitent
une expertise spécialisée et une
organisation des soins structurée. Le
service de dermatologie de hopital
Saint-Louis, centre de référence
national, recoit des patients de toute

la France pour un avis diagnostique,
une stratégie thérapeutique et un
suivi au long cours. Le Dr Caroline

Ram-Wolff décrit les grandes
étapes de ce parcours, des premiers
symptomes aux formes avanceées, et
'apport du réseau national et de la
recherche pour mieux anticiper les
évolutions défavorables.

Pouvez-vous présenter votre
activité et le réle du service
de dermatologie de Saint-
Louis dans la prise en charge
des lymphomes T cutanés ?

Dr Ram-Wolff : Le service

de dermatologie de 'hodpital
Saint-Louis est centre de réfe-
rence pour la prise en charge
des lymphomes cutanés. L'ac-
tivité repose principalement
sur des consultations spécia-
lisées et hopitaux de jour, ou
sont realisés bilans et traite-
ments. J'assure également
la coordination médicale du
Groupe francais d'étude des
lymphomes cutanés (GFELC)'
qui, via le réseau national de
centres experts et de compé-
tences, structure l'acces aux
diagnostics spécialisés, aux
traitements et aux essais cli-
niques pour les patients at-
teints de lymphomes cutanes.
Existe-t-il un parcours “type”
avant l'arrivée des patients
dans un centre expert ?
Quels sont les principaux
écueils diagnostiques ?

Dr Ram-Wolff : Le plus sou-
vent, le diagnostic est évoqué
par un dermatologue de ville
devant des lésions chronigues
résistantes aux traitements
habituels. Le mycosis fon-
goide, forme la plus fréguente
de lymphome T cutaneé, peut
mimer un eczéma ou un pso-
riasis.“ La confirmation néces-
site presque toujours une ou
plusieurs biopsies cutanees

DIAGNOSTIQUER, TRAITER, ANTICIPER:
'expertise clinique du centre de reference

puis une confrontation ana-
tomo-cliniqgue entre derma-
tologue et pathologiste, pour
discussion des biopsies cuta-
nées.” Une fois le diagnostic
évoque, l'orientation vers un
centre expert du GFELC per-
met de confirmer le diagnos-
tic, de réaliser le bilan d'exten-
sion, d'apprécier le stade de la
maladie, puis de proposer une
stratégie de prise en charge
adaptée.

Quels sont les grands prin-
cipes de la prise en charge
thérapeutique ?

Dr Ram-Wolff : La stratégie
dépend a la fois du type de
lymphome cutané et de son
stade. Pour le mycosis fon-
goide aux stades precoces,
le traitement repose sur des
thérapeutiques locales : der-
mocorticoides ou chimiothe-
rapie topique appliquée sur
les plaques. Lorsque les lé-
sions sont diffuses, la photo-
thérapie par UVA ou UVB en
cabine permet de traiter l'en-
semble des zones atteintes.*?
En cas d'échec ou de forme
plus avancée, des traitements
systémiques sont discutés :
immunomodulateurs,  anti-
corps monoclonaux, autres
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immunothérapies ou chimio-
thérapies selon le profil de
la maladie et du patient. Lal-
logreffe de cellules souches
hématopoiétiques peut étre
envisagée chez certains pa-
tients, apres mise en réemis-
sion, et des essais thérapeu-
tiques sont parfois proposes.*
Comment s’organise concre-
tement la pluridisciplinarité
autour de ces patients ?

Dr Ram-Wolff : La prise en
charge estdiscutée enréunion
de concertation pluridiscipli-
naire « lymphomes cutanés »,
organisée deux fois par mois
a U'hopital Saint-Louis, avec la
participation de dermatolo-
gues, pathologistes, hémato-
oncologues et biologistes. Les
nouveaux dossiers ou des
dossiers de patients déja sui-
Vvis y sont présentés afin de
valider le diagnostic, d'affiner
le stade et de décider d'un
traitement ou d'une modifi-
cation thérapeutigue, y com-
pris linclusion dans un essai
clinique lorsque cela est pos-
sible.

Vous participez a un projet
de recherche sur le mycosis
fongoide. Quels en sont les
objectifs ?

Dr Ram-Wolff : La plupart
des patients ont une forme
de mycosis fongoide qui reste
longtemps limitée a la peau
et répond aux traitements
locaux, parfois au prix d'une
véritable chronicité.  Mais
une minorité évolue vers des
formes séveres, avec atteinte
tumorale, ganglionnaire ou
sanguine, et un pronostic plus
sombre. L'objectif du projet
de recherche hospitalo-uni-
versitaire est d'identifier, des
le stade précoce, les patients
a risque d'évolution défavo-
rable en combinant donnéees
cliniques, histologiques et bio-
logiques au diagnostic avec
'aide doutils d'intelligence
artificielle.

Pour de nombreux patients,
le LTC est une maladie chro-
nique. Comment les accom-
pagner au-dela des traite-
ments ?

Dr Ram-Wolff Le LITC
s'inscrit souvent dans la du-
réee, avec des traitements au
long cours et des symptémes
cutanés difficiles a vivre.
Le contréle du prurit, de la
douleur et des surinfections
cutanées est essentiel, tout
comme la prise en compte de
l'impact psychologique et so-
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Le traitement n’est
qu’un volet de la prise
en charge : il faut aussi
accompagner le prurit,

la douleur, 'image de
soi et 'impact de la
maladie sur la vie
quotidienne

cial - image de soi, vie profes-
sionnelle, vie intime.'

A Saint-Louis, la présence
d'une psychologue dédiée,
d'une infirmiere de coordi-
nation et les liens avec les
associations de patients per-
mettent de proposer un ac-
compagnement global, centré
sur la qualité de vie. Pour les
formes tres avancees ou re-
fractaires, les soins palliatifs
ont toute leur place afin de
préserver le confort et la qua-
lité de vie.
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COORDONNER, SECURISER, INNOVER :
le role clé de la recherche clinique

dans le lymphome T cutané

La recherche clinique occupe une
place centrale dans la prise en
charge des lymphomes T -cuta-
nés a UHopital Saint-Louis. Dans
ces maladies rares, souvent dia-
gnostiquées tardivement et déja
lourdement traitées, les essais
cliniques ouvrent laccés a des
thérapeutiques innovantes, tout
en exigeant une organisation
particuliérement rigoureuse. Coor-
dinateur d’essais cliniques au sein
du service de dermatologie, Mr
Halim Bataouche décrit un métier ou
l'on se trouve a la croisée des enjeux
scientifiques, réglementaires et hu-
mains, pour que chaque protocole
bénéficie réellement aux patients.

Pouvez-vous présenter votre
réle dans la recherche cli-
nique sur le lymphome T cu-
tané ?

Mr Bataouche : Je suis ingé-
nieur de recherche hospitalier
dans le service de dermatolo-

gie, en charge des études en
maladies inflammatoires et
en oncologie cutanée, dont
les LTC. Mon premier role est
opérationnel : animer 'équipe,
superviser les techniciens de
recherche clinique, répartir
les protocoles, suivre les ou-
vertures d'essais, les inclu-
sions et le déroulement des
visites. J'ai aussi un volet
réglementaire important, en
préparant et centralisant tous
les documents exigés par les
promoteurs, et un role d'inter-
face entre les investigateurs,
les infirmieres de recherche,
la pharmacie, les attachés de
recherche clinigue... et les pa-
tients.

Comment se déroule concréte-
ment la mise en place d’un es-
sai clinique, depuis ['étude de
faisabilité jusqu’'aux premieres
inclusions de patients ?

Mr Bataouche : Tout com-
mence par un questionnaire
de faisabilite et un accord
de confidentialité adressés a
l'investigateur. Il y décrit l'ex-
pertise du service, le nombre
de patients suivis pour ces
pathologies et les capacités
organisationnelles. Le promo-
teur vérifie ainsi gue le centre
peut mener l'étude dans de

bonnes conditions ; si clest
le cas, une phase contrac-
tuelle s'ouvre entre ['hdpital
et le promoteur. Une fois ces
étapes franchies, une visite de
mise en place est organisée
dans le service : le promoteur
y présente en détail le proto-
cole et fournit le classeur in-
vestigateur ainsi que le mateé-
riel nécessaire. De notre cote,
nous élaborons des check-
lists pour les médecins et les
infirmieres afin que chaque
étape du protocole soit reali-
sée au bon moment avant les
premieres inclusions.
Comment s’organise le suivi
des patients et des données
au quotidien ?

Mr Bataouche : A chaque
visite, les informations cli-
niques, biologiques et de to-
lérance sont recueillies puis
saisies dans les cahiers d'ob-
servation électroniques dans
un délai précis, en geénéral
guelqgues jours. Le promoteur
vérifie ces données et nous
contacte lorsqu'il a besoin de
précisions. Dans une maladie
rare comme le LTC, chaque
patient compte : @ moindre
visite manquée ou donnée in-
complete peut fragiliser l'ana-
lyse scientifique. D'ou lim-
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portance d'une organisation
tres structurée et d'un suivi
rapproché des échéances.
Quels types d'essais me-
nez-vous dans les lym-
phomes T cutanés ?

Mr Bataouche : Le service a
participé et participe encore a
plusieurs études, notamment
avec des immunothérapies,
des anticorps monoclonaux,
ainsi qu'a des essais de phase
précoce pour des patients
en impasse thérapeutique.
Dans certains  protocoles,
notre centre a été parmi les
premiers recruteurs au ni-
veau international. Ces essais
s'adressent souvent a des
patients déja lourdement trai-
tés, pour lesquels les options
standards sont limitées. Lors-
gu'on observe des réponses
durables ou une bonne to-
lérance dans ces situations,
Cest particulierement mar-
quant, pour l'équipe comme
pour les patients.

Quels sont les principaux dé-
fis de la recherche clinique
dans le lymphome T cutané ?
Mr Bataouche : Le premier
défi est de concilier 'exigence
meéthodologique avec la ré-
alité d'une maladie rare. Le
nombre de patients est limité,

mais les protocoles restent
lourds, avec beaucoup de vi-
sites, d'examens et de don-
nées a renseigner. Quand
plusieurs essais sont ouverts
en parallele, la charge de tra-
vail est tres importante. Il faut
maintenir un haut niveau de
rigueur pour ne pas compro-
mettre la qualité des résul-
tats, tout en restant dispo-
nibles pour les patients, qui,
eux, ne voient pas une “étude”,
mMais un espoir thérapeutique.
En quoi cette activité de re-
cherche bénéficie-t-elle
directement aux patients,
et quelles priorités voyez-
vous pour l'avenir ?

Mr Bataouche : Les essais
offrent d'abord un acces a des
traitements innovants, sou-
vent indisponibles en dehors
du protocole. Le promoteur
fixe un nombre limité d'inclu-
sions; une fois ce seuil atteint,
les patients qui n‘ont pas été
inclus n'auront peut-étre plus
acces a cette option, alors
que ceux dgja inclus peuvent
poursuivre le traitement pen-
dant plusieurs années si ce-
lui-ci fonctionne. Le suivi est
aussi plus rapproche, avec
des évaluations régulieres
qui permettent de réagir rapi-
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Pour nous, derriére
chaque donnée clinique,
se trouvent un patient,
une histoire, une souf-

france et, surtout, un
espoir

dement a toute évolution.
Enfin le développement de
projets translationnels, no-
tamment autour des biomar-
queurs, est également es-
sentiel pour mieux cibler les
traitements.

service de dermatologie
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PARTAGE D'EXPERIENCE DU CENTRE
DE REFERENCE DES LYMPHOMES CUTANES
DE L'HOPITAL SAINT-LOUIS - PARIS

POINTS CLES A RETENIR : ACTUALITES LTC

Ecoutez la saison de podcasts RARE 3 I"écoute dédiée a la
prise en charge des lymphomes T cutanés. Des experts
du réseau y partagent leurs analyses et leurs retours
d’expérience.

Scannez le QR code ou cliquez ici pour accéder aux épisodes.

1/ Orienter tot vers Uexpertise : pour une maladie rare, 'enjeu majeur reste la
reduction de l'errance. Une dermatose chronigue atypique, résistante, ou une
érythrodermie doit faire penser au LTC et conduire a solliciter rapidement un
centre du réseau national coordonné par Saint-Louis.

2/ Un diagnostic “intégratif” peau-sang : lidentification repose sur la
confrontation clinique-anatomopathologie, parfois des biopsies répétées, et
des outils spécialisés (cytométrie en flux, biologie moléculaire) indispensables
pour les formes avec atteinte sanguine et pour éviter les faux diagnostics.

Une revue congue par RARE a 'écoute,

3/ Adapter la stratégie au type et au stade : traitements locaux et photothérapie Pour plus d’informations premier média d'influence 100 % maladies rares,
aux stades précoces ; traitements systémiques en cas d'échec/progression ;  pyz RARE a Uécoute crée des formats engagés pour
essais cliniques quand les options standards sont limitées. L'allogreffe peut sur RARE a l'ecoute, rf“'eux. fa'rf Cg””a'tre.[es parcours del soins,

e &tre envisagée chez des patients sélectionnés, aprés mise en rémission, et socigété d'édition numeérique avo[gi,efnifiat'iigegodset'SCC‘)erﬁtCrZ?eigﬁtg_”Ser

discutée en RCP,

4/ Un parcours de soins réussi est aussi un parcours “vivable” : controle du
prurit, de la douleur, prévention des complications, coordination ville-hopital,
interlocuteurs stables, et soutien psychologique pour l'image de soi, l'isolement
et la capacité a se projeter.

5/ Recherche et données : accélérer le progrés : les bases du réseau, en

Les Revues Horizon sont realisées en partenariat

Contact : Virginie DRUENNE, avec les filieres de santé maladies rares et
ambassadrice de RARE a l'ecoute les centres experts hospitaliers concernés.

E-mail; virginie@rarealecoute.com Plus d'infos et versions digitales sur
Tél: 06 22 09 49 19 www.rarealecoute.com

complément des registres INCa, structurent la connaissance épidémiologique Prix Bronze
et soutiennent les études. Les essais cliniques exigent une organisation dans la catégorie
rigoureuse, mais offrent un acces a l'innovation ; l'objectif est aussi d'identifier «Parcours Patient»
des biomarqueurs et de développer des outils d'analyse (dont IA) pour mieux lors de la 35 Nuit
stratifier le risque et personnaliser la surveillance. des Caducées 2025
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