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INTRODUCTION

Autrefois, lorsqu’une personne se plaignait de ressentir de la douleur constante depuis
des mois ou des années, elle était qualifiée souvent de «malade imaginaire». Aujourd’hui,
grace a la recherche, I’existence de la douleur chronique est reconnue et sa présence peut
méme constituer une maladie en soi. Actuellement, elle demeure un enjeu majeur de santé
publique, encore mal compris, qui peut faire des ravages dans la vie des personnes

atteintes.(1)

En France, il existe peu d'études concernant le ressenti et la gestion de la douleur
chronique non cancereuse par les patients(2)(3)(4). Pourtant, la plainte «douleur » est
fréquente en médecine générale, estimée selon les pays et les études de 20% a 50%.
(G)(6)(7)(8)

La prise en charge d’une personne douloureuse chronique nécessite une approche
multiprofessionnelle, un suivi régulier et une certaine maitrise par le patient des differentes
stratégies médicamenteuses proposées. L’adhésion au traitement médicamenteux, associée a
I’acquisition d’habiletés a gérer et a adapter son traitement a ses douleurs et a sa vie apparait
comme une composante essentielle dans la prise en charge de ces personnes douloureuses
chroniques. Cependant, les difficultés d’adhésion au traitement médicamenteux peuvent étre
multiples, liées a de nombreux facteurs tels que la maladie elle-méme, le traitement
médicamenteux, les facteurs démographiques et socioéconomiques, le patient et/ou son
entourage et le systeme de soins. Différentes stratégies interventionnelles éducatives ou non
ont été proposées pour optimiser I’adhésion des patients a leur traitement médicamenteux
comme ’optimisation et la simplification du traitement, 1’éducation thérapeutique du patient
pour mieux gérer son traitement au quotidien, une approche multidisciplinaire de la maladie

pour gérer toutes les facettes de la douleur chronique ou encore une formation plus poussée
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des soignants sur leur moyen de communication mais également sur leurs connaissances dans

les médicaments...

Afin de mieux comprendre les relations existantes entre les patients douloureux
chroniques et leur traitement médicamenteux, une analyse de besoins a été envisagée aupres
de ces patients ciblant leurs problématiques liées aux médicaments. L’objectif de ce travail a
donc été d’identifier les difficultés et les attentes des patients face a leurs médicaments
antalgiques, afin de proposer des interventions adaptées pour optimiser leur prise en charge

médicamenteuse.

Ce travail s’organise en quatre parties. Dans une premiére partie bibliographique, la
douleur chronique et sa complexité sont définies, ainsi que les différentes composantes de sa
prise en charge. Puis, la problématique de I’adhésion au traitement médicamenteux (causes et
stratégies d’optimisation testées) est abordée en général, et plus spécifiquement, chez les
patients douloureux chroniques.

Cette premiére partie faisant ressortir la nécessité d’approfondir la compréhension des
liens entre les patients douloureux chroniques et leurs médicaments antalgiques dans leur
quotidien, la seconde partie décrit la méthodologie de 1’étude de besoins envisagée.

Les résultats sont ensuite détaillés puis discutés dans la partie finale, afin d’envisager
des pistes de réflexion visant a améliorer la prise en charge médicamenteuse des patients

douloureux chroniques.
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RECHERCHE BIBLIOGRAPHIQUE

1. Le rapport a la douleur chronique

1.1. Définitions de la douleur chronique (9)

Plusieurs définitions de la douleur chronique sont proposées dans la littérature
medicale, les unes faisant surtout référence a la durée de la douleur, les autres insistant sur son
caractére syndromique.

La définition de la douleur la plus souvent citée est celle proposée par [I’International
Association for the Study of Pain (IASP) : la douleur est une « expérience sensorielle et
émotionnelle désagréable, liée a une lésion tissulaire existante ou potentielle, ou décrite en
termes évoquant une telle lesion »(10)(11). Cette définition, assez large, témoigne de la nature
subjective de la douleur autant que de sa complexité.

Les recommandations de bonnes pratiques professionnelles (12) retiennent, par
consensus formalisé, la définition de la « douleur chronique » suivante : la douleur est « ce
que la personne qui en est atteinte dit qu’elle est ». Elle existe des lors qu’elle affirme la
ressentir, qu’une cause soit identifiée ou non.

La douleur chronique est un syndrome multidimensionnel exprimé par la personne qui
en est atteinte. La douleur est considérée comme chronique, quelles que soient sa topographie
et son intensité, lorsque la douleur présente plusieurs des caractéristiques suivantes :

- persistance ou récurrence ;

- durée au-dela de ce qui est habituel, pour la cause initiale présumée, notamment, si

la douleur évolue depuis plus de 3 mois ;

- réponse insuffisante au traitement ;
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- détérioration significative et progressive, du fait de la douleur, des capacités
fonctionnelles et relationnelles du patient, dans ses activités de la vie journaliére,
au domicile comme a I’école ou au travail.

La douleur chronique peut étre accompagnée :

- de manifestations psychopathologiques ;

- d’une demande insistante du patient de recours a des médicaments ou a des
procédures médicales souvent invasives, alors qu’il déclare leur inefficacité a
soulager ;

- d’une difficulté du patient a s’adapter a la situation.

En fonction de cette définition, 1’origine multifactorielle de la douleur est dé¢ja
perceptible et laisse apparaitre I’interaction entre des facteurs somatiques, psychologiques et

comportementaux.

1.2. Douleur aigué/Douleur chronique (13)

Jusqu’il y a peu de temps, la distinction entre douleur “aigué€” et douleur “chronique”
était uniquement basee sur la durée du symptéme. Certains définissaient la douleur chronigue
comme celle qui persiste au-dela de la période d’évolution habituelle d’une maladie “aigué”
ou « au-dela du temps raisonnable pour la guérison d’une lésion » (BONICA 1987)(14).
L’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) propose de maniére pragmatique de reconnaitre
la douleur comme “chronique” lorsqu’elle celle-ci dure plus de 6 mois (OMS 1992)(15).

Cependant, aujourd’hui ces deux types de douleur se différencient par un certain

nombre de mécanismes physiopathologiques qui sous-tendent et caractérisent cliniqguement le
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déroulement temporel des transformations neurobiologiques du systéme nociceptif lorsqu’il
est activé par un stimulus nocif intense et prolongé.

Lorsque la douleur devient chronique (au-dela de 3 a 6 mois), elle devient une
maladie. Cette douleur est associee a des mécanismes divers (neurophysiologiques,
psychologiques) et des phénoménes comportementaux spécifiques. Elle est persistante et
rebelle aux traitements usuels. La douleur chronique est dévastatrice, nocive et peut conduire
a terme a la dépression.

Alors que la douleur aigué représente dans un premier temps un signal d’alarme utile.
Cette douleur symptéme joue un réle de protection (en évitant, par exemple, de marcher avec

une jambe fracturee).(16)

Douleur aigué Douleur chronigue
— Monofactorielle — Multifactorielle
— Récente, transitoire — Ancienne (> 3 a 6 mois)
— Role d’alarme (utile) — Destructrice (inutile)
—  Symptéme — Syndrome - Maladie
—  Génératrice d’anxiété — Peut conduire a la dépression
— Comportement reactionnel — Comportement acquis
— Traitement curatif — Traitement réadaptatif (somatique,

psychique et social)

1.3. Epidémiologie et répercussions

Il apparait difficile d’évaluer de fagon précise la prévalence de la douleur chronique

dans la population générale. En effet, d’une étude a 'autre, la définition de la douleur
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chronique varie, les échantillons étudiés et les méthodes utilisees pour collecter les données
sont différents. Selon les études francaises et internationales, la prévalence de la douleur

chronique varie de 10,1 % a 55,2 % en population générale.(9)(17)

La principale enquéte réalisée en France sur la douleur chronique est 1’étude
STOPNET (Study of the Prevalence of Neuropathic Pain)(18)(19). Elle a estimé en 2004 la
prévalence de la douleur chronique et des douleurs neuropathiques en population générale a
partir d’un échantillon représentatif de la population Francaise (étude postale concernant
30 155 personnes avec un taux de réponse de 81,2% soit 24 497 réponses). Selon cette
enquéte, 31,7 % [31,1-32,3] des Frangais expriment une douleur quotidienne depuis plus de 3
mois. La prévalence de la douleur chronique est significativement plus élevée chez les
femmes (35 % [34,4-35,6]) que chez les hommes (28,2 % [27,6-28,7]). Par ailleurs, la
prévalence augmente avec 1’age surtout au-dela de 65 ans. Elle est quasiment deux fois plus
élevée chez les ouvriers et les agriculteurs que chez les cadres. La prévalence des douleurs
chroniques d’intensité modérée a sévere est évaluée en population générale a 19,9 % [19,5-
20,41.09)

L’étude Pain In Europe (PIE)(16) représente la premicre étude a 1’échelle européenne
portant sur la douleur. Plus de 46 000 personnes ont été contactées, permettant d’interroger
plus de 4 800 patients présentant des douleurs chroniques non cancéreuses dans 16 pays
différents.

Il en résulterait que 75 millions d’Européens sont concernés par les douleurs

chroniques.(16)
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Populations souffrant de douleurs chroniques (en %)

Norvége Allemagne 17

Pologne Israél 17
lialie Danemark 16
Belgique Suisse 16
Autriche France 1§
Finlande Irlande 13
Suéde Grande Bretagne 13

Hollande Espagne 1
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Figure 1 : Population souffrant de douleurs chroniques en Europe (16)

Il ressort de cette méme étude que la prévalence de la Douleur Chronique Non
Cancéreuse (DCNC) en France est évaluee a 7 millions, soit 15% des Francais souffrant de
douleurs chronique contre 19% en moyenne en Europe (11% en Espagne et 30% en Norvége).
En France, la douleur touche 58% de femmes contre 56% en Europe(16).

De méme, elle touche plus les 30-61 ans (54%). 30% des patients ont plus de 61 ans et
I’age moyen est évalué a 51 ans.

Cette étude traite également la douleur dans sa longueur. En France, les patients
douloureux souffrent en moyenne depuis 5,7 ans contre 7 ans pour les Européens (4,9 ans
pour I’Irlande et 9,6 ans pour la Finlande). 18% des patients souffrent depuis plus de 20 ans et
plus de 2 patients francais sur 3 (72%) souffrent de facon quasi permanente.(16)

L’étude PIE met, de plus, en évidence que la douleur chronique peut étre dévastatrice.
En effet, 'impact sur les activités journalieres des personnes interrogées n’est pas
négligeable. 26% pensent méme que la douleur a une influence sur leur emploi. De plus, 15
journées d’arrét de travail par an sont données en raison des douleurs (estimation sur les
données de 6 mois). 1/5 rapportent une perte d’emploi (19%) ou un diagnostic de dépression

réactionnelle a la douleur (21%)(16).

29



Espagne Norvege
Tl | o |2 |2 | )| 0 | o2 | 090 | o) | (e

Perte d'emploi 19% 25% 15% 14% 7% | 22% 14% 24% 24% 29%
|
Changement de
responsabilités 16% 16% 12% 1% 28% 8% 19% 28% 28% 21%
professionnelles
Changement
complet de 13% 18% 12% 8% 20% 4% 13% 25% 2% 1%
travail ‘
Diagnostic de | & A 4 " o
digression 1% 24% 18% 20% 2% | 29% 14% 24% 28% 1%

Tableau 1 : Conséquences de la douleur chronique en Europe(16)

En résumé, environ 7 millions de Francais souffrent de douleurs chroniques et 4,6
millions presque constamment. Les douleurs se font sentir pendant presque 6 ans en moyenne
et il faut 2 ans pour étre soulagé. 2 patients sur 3 sont résignes et 140 000 consultent des
spécialistes de la douleur. De plus, 2,3 millions des patients francais ne sont pas traités et 185
000 patients traités prennent des opioides forts.(16)

Parmi les douleurs chroniques, les douleurs rhumatologiques (osteéo-articulaires et/ou
musculo-tendineuses) sont au premier plan. Les pouvoirs publics se sont mobilisés et des
programmes nationaux gouvernementaux de lutte contre la douleur ont vu le jour, en 1998 et
2002. Le dernier plan reconnaissait la nécessité de mieux prendre en charge les douleurs
chroniques, sources de handicaps et de dégradations majeures de la qualité de vie et a
I’origine de colits importants pour la société. En effet, la personne atteinte de douleur
chronique a recours chaque année a environ 10 consultations ou visites chez le généraliste et 4
consultations chez le spécialiste. 45% d’entre elles sont concernées par des arréts de travail

dont la durée moyenne cumulée dépasse 4 mois par an.(20)

Cependant, les codts liés a la prise en charge de la douleur sont difficiles a chiffrer

(directs et indirects), et les études menées n’établissent pas, ou peu, de distinction entre les
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différents types de douleur. Les données disponibles se limitent souvent aux codts des
traitements médicamenteux. D’aprés 1’étude ECONEP16B, le coit total moyen par patient et
par an serait de :
— Hospitalisation : 7 000 euros (en hdpital privé) et 14 500 euros (en hépital
public).
— Traitements médicamenteux : 580 euros.
—  Traitements non médicamenteux : 3 630 euros (en hdpital privé) et 5 150 euros
(en hépital public).
— Examens complémentaires : 950 euros.

L’impact économique et sociétal de la douleur chronique est donc difficile a évaluer et
les données sont peu nombreuses. Il semble qu'une prise en charge précoce pourrait permettre
une réduction des codts, notamment ceux lies aux arréts de travail. En effet, les limitations
d’activités professionnelles ou domestiques liées a la douleur sont importantes chez 6% des

personnes de 25-64 ans, 15% des 65-84 ans et 33% des personnes de 85 ans et plus.(20)

1.4. Les outils d’évaluation de la douleur

1.4.1. Evaluation de la douleur

La démarche d’évaluation répond a diverses questions ; une échelle d’évaluation
constitue une maniére concrete d’accorder de I’importance a la douleur.(21)
Elle permet au patient :

- d’exprimer sa douleur et d’étre entendu «le plus précisément possible,

- d’apprécier I’efficacité et ’adaptation des traitements prescrits,

- d’inscrire la douleur dans un cadre fixe qui puisse servir de référence dans le

temps.
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Elle permet au soignant :

d’utiliser un outil de communication avec le patient méme si celui-Ci ne peut plus

s’exprimer verbalement (personnes démentes, certains patients comateux...),

\

de mieux comprendre les événements qui peuvent é&tre a 1’origine d’une

augmentation ou d’une diminution de la douleur,

d’avoir un instrument de liaison qui favorise I’interdisciplinarité,

d’étre cohérent dans le choix des analgésiques.(22)

1.4.2. Les échelles unidimensionnelles

1.4.2.1. Le schema corporel

d’intensité a la douleur percue.

Indiquez sur le schéma ci-contre ou
se trouve vofre douleur habituelle
(depuis les 8 derniers jours) en
hachurant la zone.

Mettez sur le schéma un « S » pour
une douleur prés de la surface de
votre corps ou un « P» pour une
douleur plus profonde dans le
corps.

Mettez un « I » a I'endroit ou vous
ressentez 1a douleur la plus intense.

Droite

Face

Gauche

Gauche

Dos

Droite

Figure 2 : Schéma corporel des zones douloureuses (22)

Outil élémentaire qui permet au patient de localiser la ou les zones douloureuses du corps et si

on y ajoute un code choisi est ajouté (traits hachurés, en gras ...), de donner une notion
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1.4.2.2. L’¢chelle visuelle analogique (EVA)

L’EVA, Echelle Visuelle Analogique, est validée :

- Depuis 1995, pour I’évaluation de la douleur chez le patient adulte atteint d’un
cancer,

- Depuis 1999, pour I’évaluation de la douleur chronique des adultes en médecine
ambulatoire,

- Depuis 2000, pour I’évaluation de la douleur des enfants (23)

Initialement proposée par Huskisson [1976] pour évaluer I’intensité de la douleur
chronique(24)(25), ’EVA correspond a une réglette graduée d’une longueur de 100 mm dont
les extrémités figurent pour I’'une, I’absence de douleur, pour I’autre, la douleur maximale
imaginable.

La face présentée au patient ne comprend que ces deux informations et la ligne qui les
relie n’est pas graduée. Le choix des termes figurant aux deux extrémités de la ligne a fait
I’objet de nombreux travaux(24)(26) et le terme « haut » peut étre remplacé par de nombreux
équivalents : douleur atroce, pire douleur imaginable, douleur maximale, intolérable,
insupportable...

Au recto de la réglette, le patient déplace sur la ligne un curseur qu’il positionne a un
niveau correspondant a la douleur ressentie.

Au verso, la ligne est graduée de 0 a 100 mm. Ce chiffre sera noté par le soignant.
L’EVA existe en présentation horizontale et en présentation verticale (plus adaptée pour les
enfants) dont la fiabilité et la validité sont identiques(26)(27). Il importe seulement de ne pas

modifier la présentation pour un méme patient pendant son séjour(26). Dans certaines
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circonstances, ’EVA a pu étre utilisée en demandant au patient de tracer une marque au
crayon sur une ligne.

Les Standards Options Recommandations (SOR — recommandations pour la pratique
clinique en cancérologie initiées par la Fédération Nationale des Centres de Lutte Contre le
Cancer FNCLCC en 1993) ont consacré un rapport a « 1’évaluation de la douleur chez
I’adulte et ’enfant atteint d’un cancer » en 1995, rapport révisé en septembre 2003. Il met en
avant ’autoévaluation qui doit étre privilégiée « dans la mesure du possible ».

Concernant 'utilisation de 'EVA, il est noté que I’échelle offre la possibilité d’une
évaluation rétrospective de la douleur, sur une période de temps ou en fonction des situations,
et facilite la transmission des informations entre professionnels de santé. En revanche, les
scores de ’EV A ne permettent pas de comparer les patients entre eux. Cette échelle permet au
patient de se situer par rapport a sa douleur et d’évaluer réguliérement 1’évolution de cette
douleur en fonction par exemple des traitements antalgiques proposés, des évenements
intercurrents... (Le patient étant son propre témoin). Pour les patients trés douloureux, il

semble parfois illusoire de vouloir obtenir un score EVA.(23)

L’ intensite de votre douleur peut étre definie par un trait trace sur I'échelle comme dans ['exemple
ci-dessous.

pasde | | dnu]eu_;
dnu]ew I 1 _mux]_.ma [
| imaginable

Une extrémuté correspond a la douleur maximale imaginable
Plus le trait est proche de cette extrémité, plus la douleur est importante

L autre extrémité correspond a pas de douleur
Plus le trait est proche de cette extrémite, moins la douleur est importante

Figure 3 : Exemple d’échelle visuel analogique(22)
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1.4.2.3. L’¢échelle numérique

Cette echelle sera, le plus souvent, utilisée en deuxiéme intention, si I’échelle visuelle
analogique n’est pas ou mal comprise car son mode d’emploi peut étre vécu comme moins
abstrait car utilisant des valeurs chiffrées. Cependant, ceci nécessite une appropriation des
chiffres et une compréhension par le patient de cette gradation numérique. Le patient situe sa
douleur sur une ligne horizontale graduée de 0 a 10. La cote O représente « 1’absence de
douleur » et la cote 10 représente « la douleur maximale imaginable ». Cette évaluation peut
également se faire oralement. Elle est par ailleurs moins sensible car elle ne propose que onze

degrés possibles de douleur (de 0 a 10) (22).

Pas de Doulenr
1 2 3 4 5 i) T 8 Q 10 maximale
douleur . .
imaginable

Figure 4 : Echelle numérique(22)

1.4.2.4. L’¢chelle verbale simple (EVS)

Le patient choisit les mots qui décrivent le mieux sa douleur : douleur absente, légére,
modérée, forte, intolérable. A préconiser en derniére intention vu son mangue de sensibilité.
Néanmoins, elle reste la plus simple a comprendre donnant au patient une évaluation plus
concrete par les adjectifs utilisés qui ne doivent pas comporter de connotations

émotionnelles.(22)

0 1 2 3 4
absente faible modérée intense extrémement
intense

Figure 5 : Echelle verbale simple(22)
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Parmi les outils d’auto-évaluation unidimensionnels, 1’échelle visuelle analogique

(EVA) est considérée comme 1’outil d’auto-€évaluation de référence.

1.4.3. Echelles multidimensionnelles

La plupart des outils d’évaluation ont été construits pour permettre une évaluation
multidimensionnelle du retentissement de la douleur sur le sujet. Ils comportent
habituellement plusieurs parties ou sous-échelles permettant d’évaluer chacune des

principales dimensions considérées.

1.4.3.1. MacGill Pain Questionnaire(28)

Le MacGill Pain Questionnaire (MPQ)(29) est un questionnaire de 78 mots répartis en
25 sous-classes qui peut étre rempli en 5 a 15 minutes. Il est constitué d’une série d’adjectifs
permettant de qualifier la douleur. Aucune étude sur la validité contre critere et sur la
sensibilité au changement n’a été retrouvée et les revues de la littérature de Turk (30) et de
Bowling (31) n’en ont pas mentionné. L’absence de validation contre critére peut s’expliquer
par le fait qu’il s’agit du premier outil développé pour 1’évaluation multidimensionnelle de la
douleur. Le MPQ est un outil tres largement répandu, utilisé dans plus de 100 études et traduit

dans plusieurs langues(22)(30).

1.4.3.2. Questionnaire de la douleur de Saint-Antoine(32)

Le MacGill Pain Questionnaire (MPQ) a été adapté en France sous la forme du

questionnaire de la douleur de Saint-Antoine (QDSA)(33)(34). Il comporte moins de mots que

36



le MPQ (61 mots). Certains qualificatifs possédent une certaine valeur d'orientation
diagnostique pour faciliter la reconnaissance de certaines douleurs (par exemple les douleurs
neurogenes), et apprécier le retentissement affectif de la douleur (accord professionnel)(35).
Le vocabulaire de la douleur a une certaine valeur d'orientation diagnostique pour
faciliter la reconnaissance de certaines douleurs (notamment les douleurs neurogénes) et pour
apprécier le retentissement affectif de la douleur (accord professionnel). Les versions longues
des questionnaires d'adjectifs sont validées. Leur longueur les rend difficilement applicables
en médecine ambulatoire (accord professionnel). Les versions courtes ne sont pas
actuellement validées. En l'absence de validation disponible, seule la présence de tel ou tel

item est a retenir.(22)
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1.4.3.3. Formes courtes

Des formes courtes du MPQ (MPQ-SF) (36) et du QDSA (QDSA abrégé) (34) ont été

développées. Ces formes abrégées ne sont pas validées mais présentent une utilité en pratique

ambulatoire.
] 1 2 3 4
abzent faible modére fort extrémement
fort
non un peu modérément beaucoup eXtrémement
Elancements
Peénétrante

Décharges électrigues

Coups de poignard

En étan

Tiraillement

Erulure

Fourmillements

Lourdeur

Epuisante

Angoissante
Obsedante
Insupportable

E nervanie

Exaspérante

Déprimante

Figure 6 : Questionnaire de la douleur de Saint-Antoine abrégé(22)
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1.4.3.4. Autres

I1 existe encore une multitude d’outils utilisés comme :

- le Brief Pain Inventory (BPI) (37) traduit en francais : questionnaire concis sur les
douleurs (QCD)(38)

- le Multidimensional Pain Inventory (MPI ou WHYMPI) (39) traduit en francais
par Turk (40)

- le Dallas Pain Questionnaire (DPQ)(41) traduit en francais(42)

Ces trois outils, sont destinés a 1’évaluation multidimensionnelle de la douleur par le
patient. Ils ont chacun une orientation particuliere. Leurs qualités métrologiques sont
comparables pour les versions anglophones. Parmi les échelles multidimensionnelles, le MPI
dans sa version anglaise est le plus étudié dans les travaux d’évaluation de la douleur

chronique.

Deux questions se posent au sujet de 1’utilisation de ces échelles d’évaluation qu’elles
soient uni ou multidimensionnelles:
- La faisabilité : les échelles unidimensionnelles demandent peu de temps et
d’attention d’ou une place de choix en médecine génerale.
- L’efficacité : il est difficile d’apporter une preuve en termes d’amélioration ou de
contrle des symptdmes. Ces outils ne doivent pas étre utilisés comme simples
objets techniques mais comme autant de repéres qui permettent d’approcher la

souffrance globale exprimée par la personne qui utilise ces outils d’évaluation.
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L’utilisation d’échelles d’évaluation est validée dans la pratique pour évaluer la douleur
mais n’est pas reconnue dans la littérature comme outil de meédiation pouvant étre utilisé dans

une démarche d’accompagnement du patient douloureux(13)(22).

1.5. Symptomes : « pas seulement de la douleur »

La douleur chronique est accompagnée d’un ensemble de symptomes qui infligent aux

personnes atteintes une grande souffrance physique et psychologique (1).

Les symptomes physiques de la douleur chronique peuvent étre tres variés. Parmi les
personnes atteintes de douleur neuropathique, certaines ressentent de 1’engourdissement, des
fourmillements, des picotements (paresthésie), une sensibilité au toucher et/ou une faiblesse
musculaire temporaire. D’autres éprouvent des symptomes plus intenses, comme une
sensation de brilure (particulierement la nuit). Les zones les plus souvent touchées sont le
dos, les jambes (43), les mains et les pieds (44).

Les personnes souffrant de problémes arthritiques décrivent une gamme de symptomes
totalement différents de la douleur neuropathique. Par exemple, I’enflure, la raideur,

I’inflammation et la douleur a une ou plusieurs articulations diminuent la mobilité articulaire

(45).

La douleur n’est pas le seul symptome de la douleur chronique. A cause de sa ténacité,
elle peut affaiblir le systeme immunitaire, diminuer la capacité a endurer le stress et
occasionner des états dépressifs.

La dépression est d’ailleurs I’'un des problémes les plus fréquents chez les personnes

atteintes de douleur chronique. Les risques de dépression sont d’autant plus grands si la
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personne se trouve dans une condition de perte d’autonomie ou de faible mobilité qui réduit sa
participation aux activités sociales. On considére qu’entre 30 et 60 % des patients souffrants
de douleur chronique développeront une dépression directement liée a leur douleur.

Les troubles qui accompagnent la douleur chronique diminuent les possibilités pour
I’individu malade de composer avec son état. Plus fréquents encore que la dépression, les
troubles du sommeil et I’anxiété découlent des conséquences éprouvantes associées au fait de
vivre avec une douleur chronique. Le manque de sommeil réparateur abaisse le seuil de
tolérance a la douleur, si bien que I’effet combiné de la douleur chronique et du manque de
sommeil aboutit & un cercle vicieux. Dans une étude sur la douleur neuropathique chronique,
prés de 90 % des sujets souffraient de troubles du sommeil qui, dans plus de la moitié des cas,

se doublaient d’anxiété.

1.6. Prise en charge multidisciplinaire

1.6.1. L’importance de ’approche multidisciplinaire

La douleur comporte donc plusieurs facettes ; il va falloir 1’attaquer sur plusieurs
fronts pour tenter de la maitriser adéquatement (1).

Une approche multidisciplinaire serait bénéfique pour la majorité des patients qui
souffrent de douleur chronique, principalement parce que la douleur physique s’accompagne
souvent de problemes psychologiques et fonctionnels. Il est peu probable que la simple prise
en charge de la douleur physique soit efficace a long terme. Il semble donc primordial de
s’occuper également du stress psychologique et social qu’éprouvent les patients afin
d’améliorer leur bien-étre.

Les patients traités dans une clinigue multidisciplinaire seraient deux fois plus

nombreux a réintégrer le marché du travail et utiliseraient moins le systeme de santé que ceux
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qui sont traités au moyen d’une seule approche (46). Selon une revue systématique récente
d’essais cliniques, les patients souffrant de fibromyalgie et de lombalgies chroniques seraient
ceux qui bénéficient le plus des cliniques multidisciplinaires (47).

Un suivi psychologique peut étre nécessaire chez certains patients. Le psychologue
peut par exemple aider la personne a mieux composer avec la douleur et a faire le deuil de ses
anciennes capacités physiques.

De plus, les thérapies cognitivocomportementales, I’hypnothérapie et des techniques

de relaxation seraient toutes indiquées pour les patients souffrant de douleur chronique.

1.6.2. Les approches multidisciplinaires

Un peu partout dans le monde se sont développé des centres de la douleur ainsi que
des programmes multidisciplinaires de gestion de la douleur destinés aux patients souffrant de
douleurs chroniques.

Les premiers « centres anti-douleur » européens se sont ouverts des 1963 en Italie et
10 ans plus tard en Belgique ; ces centres se sont organisés en structure multidisciplinaire

respectivement en 1979 pour I’'Italie et en 1974 en Belgique.

Aux Etats-Unis, la Rehabilitation Accreditation Commission (CARF) définit un
programme de gestion de la douleur chronique comme étant un programme « qui fournit des
services coordonnés, orientés vers un but, d’une équipe interdisciplinaire, afin de réduire la
douleur, d’améliorer le fonctionnement et de diminuer la dépendance envers le systeme de
soins des personnes ayant un syndrome de douleur chronique » (48). Plusieurs revues de
littérature évaluant I’'impact des programmes suggérent que les bénéfices pour les patients de

la participation a un tel programme comprennent une réduction de I’intensité de la douleur,
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une amélioration du sentiment de contréle sur la douleur, un reconditionnement physique, une
moins grande utilisation des opiacés et du recours aux soins de santé ainsi qu’une réduction
des colits de soins et de I’absentéisme professionnel (48)(49).

Un programme type de gestion de la douleur chronique comprend un diagnostic
médical, une évaluation du fonctionnement physique, une évaluation psychosociale, une
thérapie pharmacologique, une réhabilitation physique, de 1’éducation du patient, et des
approches psychologiques appropriées (par exemple, relaxation, biofeedback, entrainement
des capacités a faire face, psychothérapie) (46)(50). Selon la Joint Commission, 1’éducation
thérapeutique du patient est potenticllement la thérapie la plus décisive, étant donné qu’elle

est souvent essentielle a la réhabilitation. (48)

1.7. Médication disponible

1.7.1. Les traitements pharmacologiques

La douleur ne doit plus étre considérée comme une fatalité et toutes les possibilités
thérapeutiques a notre disposition doivent étre mises au service du patient et de sa souffrance.
En fonction de la physiopathologie, le traitement de la douleur peut se situer a
différents niveaux (13):
- blocage ou diminution de la sensibilité des récepteurs nociceptifs (inhibiteurs de la
synthese des prostaglandines),
- modification de la transmission spinale,
- activation des récepteurs opioides au niveau du systéme nerveux central.
Le traitement de la douleur aigué est le plus souvent étiologique et tient compte des

différentes causes qui peuvent la provoquer. Par contre, pour la douleur chronique, le
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symptéme douloureux est a ’avant-plan et doit étre pris en compte dans toutes les dimensions

qui ont déja été décrites(13).

1.7.1.1. Les antalgiques

L’échelle subdivisée en 3 paliers a permis d’établir une adaptation progressive du
traitement médicamenteux. La gradation de la puissance analgésique a été proposée par

I’OMS pour favoriser une utilisation plus rationnelle des analgésiques (13).

Palier 3
Opioides forts

Palier 2
Opioides faibles

Palier 1
Non opioides

Figure 7 : Représentations des différents paliers d’antalgiques

Palier 1 : analgésiques non morphiniques(51) :

- Paracétamol,

- Anti-inflammatoires non stéroidiens (AINS) : Acétylsalicylate de lysine, acide
acetylsalicylique, acide méfénamique, acide niflumique, acide tiaprofénique,
diclofénac, fénoproféne, ibuprofene, kétoproféne, morniflumate, naproxene. Les anti-
inflammatoires non stéroidiens sont tres souvent utilisés dans les exacerbations aigués
de douleurs chroniques de type rhumatismales, en particulier ’arthrose dégénérative.
Ils sont en effet analgésiques en partie grace a leur effet anti-inflammatoire(13).

- Autres antalgiques de paliers 1 : néfopam, floctafénine.
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Palier 2 : opiodes faibles, commercialisés pour la grande majorité en association avec le
paracétamol(51) :
- Codéine,
- Dihydrocodéine,
- Opium,

- Tramadol.

Palier 3 : Opides forts classés en 3 groupes (51):
- Agonistes purs : morphine, fentanyl, oxycodone, hydromorphone, pethidine,
- Agonistes partiels : buprénorphine,

- Agonistes-antagonistes : nalbuphine

1.7.1.2. Les antidépresseurs(1)(51)(52)

lIs sont fréquemment utilisés pour soulager la douleur chronique, a des doses
inférieures a celles utilisées dans les indications psychiatriques, bien que la plupart n’aient pas
¢été étudiés spécialement pour cette indication. Ils sont souvent 1’objet de préjugés sociaux. En
effet, I’indication antalgique de leur prescription doit étre expliquée aux patients afin qu’il n’y
ait pas de quiproquo sur la prise en compte de la réalité de leur douleur. S’il existe un
syndrome dépressif et/ou anxieux associé en lien ou non avec la douleur qui perdure, un
traitement antidépresseur adapté devra étre proposé a la posologie adéquate et selon le choix
de la molécule, celle-ci pourra prendre en compte aussi le syndrome douloureux.

Les antidépresseurs tricycliques sont donc utilisés a doses inférieures en tant
qu’antalgique dans le cadre des douleurs neuropathiques (doses moyennes 75mg/jour)(52).

Les molécules utilisées sont I’amitryptiline (Laroxyl®), la clomipramine (Anafranil®),
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I’Imipramine (Tofranil®). A ces doses, la fréquence des effets indésirables (somnolence,
effets anticholinergiques) est moindre qu’a doses antidépressives mais nécessite une
surveillance, une détection des contre-indications et interactions medicamenteuses ainsi
qu’une information des patients. L’effet analgésique apparait plus rapidement que 1’effet
antidépresseur, il est donc souhaitable d’initier le traitement avec des doses peu importantes et
de les augmenter en cas de réponse insuffisante(13).

Les inhibiteurs de la recapture de la sérotonine et de la noradrénaline ont également
des effets analgésiques indépendants de I’effet antidépresseur. Ces agents sont généralement
mieux tolérés que les tricycliques avec une efficacité identique(53)(54). Les molécules les
plus utilisées sont la Duloxetine (Cymbalta®) a une dose moyenne de 60 mg/jour (52) qui est
indiquée dans le traitement de la douleur neuropathique diabétique périphérique chez 1’adulte

et la Venlafaxine (Effexor®).

1.7.1.3. Les antiepileptiques(1)(51)(52)

Un certain nombre d’anticonvulsivants sont prescrits pour soulager différents types de
douleur chronique d’origine neuropathique, souvent avec des résultats intéressants(52). Les
molécules les plus utilisees sont: la Gabapentine (Neurontin®, dose moyenne de
1200mg/jour) et la Prégabaline (Lyrica®, dose moyenne de 300mg/jour)(52). L’utilisation de
la Carbamazépine (Tégrétol®) est limitée pour des indications autre que la névralgie des
trijumeaux du fait de ces trés nombreux effets indésirables et de ces multiples interactions
médicamenteuses(51). Le mécanisme d’action différe d’une molécule a I’autre. Certaines
préviennent les décharges électriques répétées dans les fibres nerveuses, tandis que d’autres

entrainent la libération de substances ayant des effets inhibiteurs sur la douleur. Tout comme
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les antidépresseurs, leur indication est antalgique pour leur fonction stabilisatrice de

transmission du message nerveux et non comme antiépileptique.

1.7.1.4. Les anxiolytiques(1)

Ils peuvent étre prescrits principalement dans le cadre d’une prise en charge
multidimensionnelle de la douleur chronique. Il existe cependant un risque de dépendance
pour les benzodiazépines avec syndrome de sevrage a l’arrét qui doit étre pris en

considération dans le cadre de la prise en charge d’une affection chronique.

1.7.1.5. Autres (51)

Il existe également d’autres médicaments disponibles comme les anesthésiques locaux
(bupivacaine ; lévobupivacaine : Chibrocaine® ; lidocaine : Versatis®, Xylocaine® ;
mépivacaine : Carbocaine®; procaine ; ropivacaine : Naropeine®), la capsaicine (Qutenza®),
le tetrazepam (Myolastan®), tiapride (Tiapridal®), Mélange équimolaire oxygene protoxyde

d’azote MEOPA (Kalinox®), kétamine...(51)(55)

1.7.2. Les traitements non médicamenteux

Les thérapies complémentaires et les « médecines douces » ou médecines alternatives
sont des outils supplémentaires a la portée des patients pour reprendre la maitrise de leur vie.

L’acupuncture, la mésothérapie, la relaxation, I’hypnose et I’ostéopathie sont les thérapies qui
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semblent les plus prometteuses, et les plus étudiées(43). Ces techniques ne fonctionnent pas
pour tous. Chacun doit trouver ce qui est efficace pour lui. Etant donné la perception d’une
efficacité limitée des analgésiques par les patients, pour soulager leur douleur, nombre d’entre
eux se tournent vers des propositions complémentaires et alternatives comme 1’homéopathie,
la phytothérapie, I’utilisation de vitamines, de compléments alimentaires associées OU non a
des médecins complémentaires comme celle citées précédemment et les traitements
pharmacologiques(56). Un avis pharmaceutique est conseillé avant d’utiliser ces produits afin
de vérifier ’absence de toxicité potentielle, d’interactions médicamenteuses et/ou de contre-

indication et la présence d’études d’efficacité(1).

Il existe également d’autres techniques pour soulager le patient tel que la

neurostimulation transcutanée, la chirurgie ou les thérapies comportementales et

psychologiques(1)(57)(58)(59).
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2. Le rapport aux médicaments

«Pharmakon», médicament en grec, veut dire poison et reméde, ce qui exprime bien la
signification équivoque de la thérapeutique(60). Si le médicament représente pour celui qui le
prescrit le soin, pour le patient ce méme médicament représente, certes le soin et donc 1’espoir
de guérison, mais aussi sa maladie, sa souffrance, ses craintes(61). C’est dire I’ambivalence

du rapport médecin-patient et de chacun des deux vis-a-vis du médicament.

L’usage des médicaments fait aujourd’hui I’objet d’une attention accrue des
professionnels de santé et des pouvoirs publics, du fait d’une consommation caracterisée
comme excessive. La plupart des travaux accomplis sur ce sujet dans les sociétés occidentales
s’accordent en effet pour constater I’inflation de la consommation pharmaceutique et
I’engouement des Frangais pour les médicaments. Les Frangais consomment deux fois a trois
fois plus de medicaments que les autres Européens et que les Américains. Le poste «
pharmacie » de I’assurance maladie ne cesse d’augmenter et la France est le premier pays
pour la consommation de psychotropes dans le monde(62)(63). Cette surconsommation
implique des problémes, thérapeutiques aux yeux des uns et économiques aux yeux des
autres. (64)

Pourtant, force est de constater que les médicaments font [’objet de certaines
réticences, voire parfois d’un véritable rejet. La forte consommation de médicaments en
France, volontiers qualifiée de « sur-consommation », coexiste donc en réalité avec une «
sous-consommation », (méme si les patients peuvent renouveler régulierement leurs
ordonnances de médicaments non pris ou difféeremment de la prescription en réalité), dans la
mesure ou la réticence devant les médicaments peut conduire les patients a refuser et/ou

adapter les traitements qui leur sont proposes, attitude que les professionnels de santé qualifie
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de faible observance des prescriptions(64). Par ailleurs, cette réticence peut également retenir
les patients de consulter un médecin, en vue précisément d’échapper a leur prescription. (64)
S’interroger sur le rapport que les patients entretiennent avec leurs médicaments, est
par conséquent, par-dela du constat de surconsommation du point de vue général pour ces
substances, de prendre également acte des réticences, des refus et/ou des adaptations

potentiels dont ils font parfois I’objet.

Le probleme de I’observance thérapeutique est sans doute aussi vieux que la pratique
de la médecine. Hippocrate ne disait-il pas déja : «Les malades mentent souvent lorsqu’ils
disent qu’ils prennent leurs médicaments» (65). De nos jours, le probléme reste entier. Dans
un de ses rapports, I’Organisation Mondiale de la Santé a conclu que «améliorer I’adhésion
du patient a un traitement chronique devrait s’avérer plus bénéfique que n’importe quelle
découverte biomédicale» (66). En effet, le défaut d’observance thérapeutique représente

certainement un frein majeur a 1’obtention des objectifs médicaux.(67)

2.1. Observance thérapeutique

Il existe souvent un décalage entre la prise en charge « techniquement optimale » telle
que peut la définir un professionnel de sante et la prise en charge « la plus adaptée possible »
aux réalités du patient. C’est ce décalage qui est en jeu, dans la notion d’observance. Selon la
définition fondatrice de Haynes, des 1979, la notion d’observance thérapeutique se définit
comme « I’importance avec laquelle les comportements d’un individu (en termes de prise de
médicaments, de suivi de régime ou de changements de mode de vie) coincident avec les

conseils médicaux ou de santé » (68). L’observance et son absence, la non-observance,
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touchent non seulement au respect de la prise des médicaments prescrits mais aussi a tous les
aspects des traitements(69).

Dés les années 70, les auteurs anglo-saxons ont introduit dans la littérature le terme de
«compliance» signifiant consentement, obéissance (68). En francais, ce terme est
habituellement traduit par celui d’observance auquel certains préférent la terminologie
d’adhésion au traitement qui reconnait mieux I’implication réelle du patient dans le choix
thérapeutique qui lui est proposé. En fait, I’adhésion au traitement («adherence» en anglais)
est un terme général qui englobe 1’adhésion primaire, I’observance, et la persistance (70).

1) L’adhésion primaire est un concept utilisé pour les patients nouvellement
diagnostiqués chez lesquels un traitement est initié ; elle concerne le respect de cette
prescription inaugurale et peut étre évaluée, en premiere intention, par le controle de 1’achat
du médicament, inscrit sur I’ordonnance, chez le pharmacien.

2) L’observance correspond a la maniere dont un patient respecte la posologie de son
traitement au jour le jour. Elle peut étre mesurée par le nombre de doses prises divisé par le
nombre de doses prescrites; dans certains cas, il faut aussi tenir compte de 1’horaire des prises
ou de certaines conditions particuliéres a respecter.

3) La persistance («persistence») représente la durée de prise d’un médicament et peut
s’apprécier par la durée moyenne entre I’initiation et I’arrét du traitement (70). Le manque de

persistance pose un probléeme majeur dans la gestion des maladies chroniques. (66)(67)

L’adhésion au traitement est composite et comprend au moins trois versants
essentiels (65)(71):

- L’adhésion au suivi médical en général, c’est-a-dire la capacité du patient a se

rendre aux rendez-vous pour la prescription et le contréle du traitement; elle est

souvent considérée comme un facteur prédictif des deux autres composantes ;
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- L’adhésion aux regles hygiéno-diététiques, qui joue un role majeur dans la prise en
charge de pathologies chroniques, et en particulier dans la prévention des maladies
cardio-vasculaires (72) ;

- L’adhésion au traitement médicamenteux, la mieux étudiee(67).

La question de 1’observance semble une des problématiques au cceur méme de la relation
médecin-malade (65)(71). La prescription médicale peut étre considérée comme un contrat
qui découle d’un pacte de soins fondé sur la confiance. Pour le médecin, ce contrat est
indiscutable, ainsi qu’en atteste la représentation de I’écrit («I’ordonnance»). Il est percu
comme une responsabilité juridique, une matérialisation d’une négociation aboutie mais qui,
finalement, peut s’apparenter a un renforcement du pouvoir médical. Pour le patient, le
contrat de prescription est moins évident et les enjeux d’une négociation moins aboutie feront
place a une contestation implicite ou interviendront les roles de I’histoire personnelle, des
représentations sociales, de la personnalité avec ses besoins, ses désirs, ses craintes, ... En fait,
ce contrat, discutable et desequilibré, est virtuel puisque, de toute évidence, les médecins ne
peuvent obliger les patients a se soigner (73).(67)

Les taux d’observance relevés dans la littérature sont trés fluctuants, compte tenu de la
complexité du phénomene : de 20 % (traitement de I’asthme) a 71 % (traitement de
I’arthrose), avec une médiane aux alentours de 40 a 50 %, représentée par le traitement du

diabéte ou de I’hypertension(69)(74)(75)(76).

L’impression que le médecin a de I’observance de son patient est souvent erronée.
L’expérience montre que, pour prendre conscience de I’importance de 1’observance, le patient
a besoin que son médecin s’y intéresse(67). L’évaluation de 1’observance thérapeutique peut

faire appel a différents moyens plus ou moins sophistiqués : décompte des comprimés,
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contrdle du renouvellement des ordonnances, visualisation des armoires de pharmacie a
domicile, entretien en face a face avec le patient (65)(71). Dans les essais cliniques (77), les
deux méthodes les plus utilisées sont le décompte des comprimés restants («pill-count») et,
plus récemment, I'utilisation de piluliers électroniques qui enregistrent et datent chaque
ouverture de flacon (78). Enfin, dans certains cas, le recours au monitoring thérapeutique
(quand les dosages plasmatiques et/ou urinaires du médicament et/ou de ses métabolites sont
possibles) peut étre utilisé pour objectiver 1’observance. En effet, le dosage de la
concentration du médicament dans le sang (ou éventuellement dans les urines) permet alors
d’attester de la prise du traitement. Parfois, un suivi biologique peut étre le reflet de la prise
du médicament comme la mesure de I’INR( International Normalized Ratio) avec les anti-

vitamine K.(67)

2.2. La non-observance thérapeutique

La non-observance peut étre décrite avec des termes plus ou moins stricts : selon les
interlocuteurs, patients, médecin, pharmacien, infirmiére, proches... chacun a une perception
différente de ce qu’est la prise adéquate d’un traitement médicamenteux.

Certains ont une approche subjective, fondée sur des criteres personnels, affectifs,
culturels ou encore comportementaux. « Je prends mes médicaments pratiquement tous les
Jjours, mais si je ne les ai pas sous la main, je n’en fais pas une histoire : ce n’est pas un jour
sans médicament qui change quoi que ce soit. », « Je prends tout en une fois, comme ca je
suis tranquille pour la journée ! » Certains pensent que la prescription écrite est applicable au
pied de la lettre et que sa non-application minutieuse est une « faute » : « J'ai pris mes
comprimés apres le déjeuner et ’ordonnance disait apreés diner ; je me suis trompé, est-C€

que j’en reprends ce soir ? »(79)
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La plupart des professionnels de santé essaient de définir la non-observance comme
une prise erronée des médicaments, en termes de quantité, de respect des horaires, des
contraintes d’alimentation ou de boisson, de régularité, etc., selon le niveau d’exigence requis
pour une efficacité optimale et une tolérance maximale. En effet, il est essentiel de prendre en
compte et de connaitre, dans la mesure du possible, I’observance minimale nécessaire pour
que le traitement soit optimisé. Certaines affections ne peuvent tolérer 1’oubli d’une seule
prise médicamenteuse ou leur décalage plus de n fois par mois, ou encore I’association avec
tel ou tel liquide, sous peine de fausser les résultats. Ainsi, il est possible de se donner des
indicateurs objectifs, chiffrés, dont la valeur est rapportée a une valeur de référence, variable
selon les pathologies ou les médicaments. Par exemple, dans le cadre de I’infection par le
VIH, une observance inférieure a 95 %, pour les traitements antirétroviraux, a une incidence
sur la charge virale plasmatique(79). Une hypertension mal contrélée, oscillant au-dela d’un
¢cart donné connu expose a davantage d’accidents vasculaires cérébraux que le maintien
tensionnel dans cet intervalle optimal(79). De plus en plus, le pourcentage d’observance
nécessaire, par pathologie, sera précisé, permettant aux professionnels d’avoir un échange

éclairé et argumenté avec les personnes en traitement de longue durée.(79)

Les difficultés de I’observance des prescriptions médicales ont été mises en €vidence
par I’enquéte du Comité Frangais d’Education a la Santé en 1994. Outre la place importante
de ’automédication, cette enquéte a montré des modifications fréquentes des prescriptions
médicales (prés de 60 % des cas) portant soit sur la dose thérapeutique (souvent diminuée)
dans plus de 20% des cas, soit sur la durée du traitement (également raccourcie) dans plus
d’un tiers des cas (73). Selon diverses études publiées, le nombre de patients non-observants
serait compris en moyenne entre 30 et 60 % (65)(67). A titre d’exemple, 58% des patients

traités pour un glaucome ne sont pas compliants ; 49 % des personnes ayant présenté un
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infarctus du myocarde arrétent le programme de rééducation avant la fin de la premiére année
apres ’accident ; 60 % des personnes traitées pour une hypertension artérielle ne sont pas
contrdlées de maniére satisfaisante ; seuls 50 % des dialysés respectent les regles diététiques ;
7% des personnes diabétiques respectent correctement 1’ensemble de leur prescription. (79)

Le probléeme se pose en ambulatoire mais également en milieu hospitalier ou
I’observance est loin d’étre parfaite (65). Selon Urquhart, dans une étude ayant eu recours a
des piluliers électroniques, 1 patient sur 6 est parfaitement observant, 1 patient sur 3 est
observant de facon satisfaisante, 1 patient sur 3 est partiellement observant et 1 patient sur 6

est non observant (Fig. 1) (67)(78).

1 PATIENT SUR 6
* « totalement compliant »
» 99 % des doses
prescrites
+ totale régularité de prise

* 1PATIENT SUR 3

* «compliance satisfaisante

*+ 80 2 98% des doses
prescrites

+ bonne régularité de prise

* 1 PATIENT SUR 3

* « partiellement compliant »

* 40 a2 80% des doses
prescrites

* relative régularité de prise

* 1PATIENT SUR 6

+ « faiblement compliant »

+ <40 % des doses
prescrites

+ grande irrégularité de prise

’®< mozo<r<amumo

Figure 8 : Répartition des patients en fonction d’une échelle d’observance thérapeutique évaluée a

[’aide d’un pilulier électronique (selon Urquhart 1994).

Une étude britannique a comparé 21000 prescriptions réalisées pendant 3 mois par 9
généralistes d’un centre de santé auprés de 4854 patients aux délivrances correspondantes
réalisées par les pharmacies locales : il apparait que 15 % des patients n’ont pas récupéré

leurs médicaments a la pharmacie , chiffre variant par ailleurs sensiblement en fonction du
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médecin prescripteur (80). Méme si ce travail est déja relativement ancien (1993), il n’en reste

pas moins interpellant.(67)

La non-observance thérapeutique peut étre responsable de multiples complications,
comme cela a été démontré dans divers domaines de la médecine (75), dont celui des
maladies cardio-vasculaires (81). Une méta-analyse de 21 études observationnelles ayant
inclus 46.847 participants a testé I'influence de I’adhésion au traitement sur la mortalité.
Comparé a une mauvaise adhésion, une bonne adhésion est associée a une mortalité réduite
pratiquement de moitié (67)(82).

Si la non-observance thérapeutique peut avoir des conséquences dramatiques pour le
patient, il ne faut pas négliger ’impact considérable qu’elle peut aussi avoir sur le plan
pharmaco-économique. Pour des pathologies comme le diabéte, I’hypertension artérielle et
I’hypercholestérolémie, il a €té montré qu’une bonne adhésion au traitement pharmacologique
était associée a une réduction significative des hospitalisations et, dés lors, directement
impliguée dans une réduction des codts des soins de santé (83). Selon une enquéte américaine,
1 sujet agé sur 10 est hospitalisé pour non-observance du traitement prescrit, ce qui a, des
répercussions majeures en termes de santé publique (84). Enfin, le colt des médicaments
achetés (et souvent plus ou moins remboursés), mais non utilisés ou utilisés de fagcon non
optimale, devra aussi étre pris en compte(67).

Le codt du traitement des phases aigués, des hospitalisations, de la surconsommation
de soins, des arréts de travail ... pourrait étre utilis¢é a la prévention et a I’éducation
thérapeutiques des patients afin d’anticiper leurs difficultés et diminuer ou éviter les
complications. Par exemple, 1’évaluation du développement de stratégies adaptées et
performantes en éducation thérapeutique des patients diabétiques dans un centre hospitalier du

nord de la France, a montré une diminution de 31,4% du nombre d’hospitalisations(79). De
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plus, les épisodes morbides et les récidives ébranlent la confiance du patient dans les

traitements et dans le médecin.

2.3. Les déterminants de 1’adhésion au traitement médicamenteux comme éléments de

comprehension des liens entre patient et médicament

Les causes de non-observance sont multiples. Voici les principaux déterminants de

I’adhésion des patients au traitement médicamenteux catégorisés en 5 dimensions (85):

La maladie

Le traitement
médicamenteux

Les facteurs
démographique
s et socio-
économiques

Le patient et/ou
son entourage

Le systeme de
soins

présence de troubles cognitifs, visuels, de la personnalité ; absence de
symptdmes ; présence d’addictions ; présence d’un état dépressif...

complexité du traitement (nombre total de médicaments par jour, nombre de
co-médications associées, répartitions des prises de médicaments dans la
journée / fréquence, contraintes de prises...) ; temps quotidien dédié au
traitement, modalités d’administration des médicaments, durée du
traitement. ..

caractéristiques démographiques, stabilité familiale, ressources matérielles
(revenu, travail, ...) ; précarité sociale/sans domicile/statut d’immigré ; codts
liess a la prise en charge et accessibilité aux soins; appartenance
ethnique/culturelle. ..

savoirs théoriques (connaissances et compréhension de la maladie et des
médicaments, niveau d’alphabétisation médicale) ; savoirs pratiques/savoir-
faire/compétences  d’auto-soins/méta-savoirs ;  expériences antérieures ;
représentations liées a la maladie et aux médicaments (perception de la
«bonne santé » ou «d’étre malade », de la gravit¢ de la maladie,
représentations sociales de la maladie, représentations des médicaments,
croyances, balance bénéfices/risques) ; émotions (peur, anxiété, craintes,
culpabilités, honte, échec personnel, stigmatisation sociale) ; ressources
externes (support social percu, role de ’environnement) ; ressources internes
ou compétences psychosociales (estime de soi, sens donné a la maladie et a
son traitement, sentiment d’efficacité personnel, motivation)...

qualité de la relation thérapeutique patient-soignant, organisation des soins
(accessibilité et qualité du réseau de soins, disponibilité des soignants,
continuité des soins)...

Tableau 2 : Principaux déterminants de |'adhésion médicamenteuse classés en 5 dimensions (extrait

du travail de M.Baudrant-Boga)(85)

57




Ces différents facteurs peuvent étre retrouvés et combinés differemment selon les
patients d’ou I’importance d’imaginer des approches multidimensionnelles auprés des

patients.

Au vu de la forte prévalence de la non-observance et des répercussions importantes
pour I'individu et la société, il est indéniable que tous les efforts doivent étre mis en ceuvre
pour améliorer 1’adhésion au traitement (65)(75)(81)(86)(87)(88). Ainsi, adhérer et maintenir
son engagement dans la prise en charge de ses médicaments au quotidien représente un réel
défi pour les patients et pour la société, face aux multiples facteurs pouvant influencer cette
adhésion au traitement médicamenteux. Des stratégies doivent étre recherchées en fonction
des causes qui ont été identifiées pour expliquer la non-observance, causes, qui, comme nous
I’avons vu, étaient relatives a la maladie (qui est, par définition, une contrainte imposée), au
traitement médicamenteux, aux facteurs démographiques et socio-économiques, au patient
et/ou a son entourage, au systeme de soins. Elles reposent sur des actions pratiques (comme la
simplification des prescriptions, la proposition d’un plan de prise, la mise a disposition de

piluliers) et sur des interventions plus complexes de type éducatives et/ou motivationnelles.

Concernant les patients douloureux chroniques, quels sont les éléments de
comprehension catégorisés selon ces 5 dimensions déja décrits dans la littérature sur leurs

comportements liés aux médicaments ?

2.3.1. La maladie : Douleur chronique

Une étude réalisée auprés de 148 patients douloureux chroniques ayant rempli des

questionnaires pour explorer le vécu de leur douleur a I’'Université de Lyon en 2005 a montré
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les résultats suivants (4) : un &ge moyen de 59 ans pour les hommes, 65 ans pour les femmes ;
36% des patients disaient souffrir depuis plus de 10 ans et 18% depuis 5 a 10 ans;
I’ancienneté de la douleur était importante puisque pour 54% d’entre euX, elle durait depuis

plus de 5 ans.

Concernant le retentissement émotionnel de la douleur, une dépression mesurée avec
I'échelle HAD était retrouvée chez 35% des patients. Des idées suicidaires a cause de la
douleur existaient parfois chez 17% des patients et souvent chez 4%. L'anxiété était présente
chez la moitié des répondants. La dépression était corrélée a I’intensité de la douleur. Ce
résultat se retrouve dans de nombreuses études (89)(90). Une douleur qui perdure, ne
s’améliorant pas avec un traitement antalgique bien conduit, doit rendre vigilant les soignants
au risque de survenue de syndromes dépressifs et/ou anxieux. Une exploration plus globale de
la personne sur un versant psychologique pour appréhender la signification de sa ou ses
douleur(s), les représentations du patient, les bénéfices ou conséquences négatives vécues
devra étre menee et/ou renforcée. Face a un état dépressif débusqué sous les aspects
douloureux, un soutien psychologigue associé ou non a un traitement antidépresseur a visee
antidépressive et antalgique pourront étre proposes(91)(92). Dans [I’étude lyonnaise,
seulement 22,8% des patients ont indiqué dans leur traitement un ou plusieurs
antidépresseurs : 1,8% prenaient un antidépresseur tricyclique, 8,8% un inhibiteur de la
recapture de la sérotonine et 3,7% un antidépresseur "autre”. Ces résultats semblent en deca
des besoins (35,5% ayant un diagnostic de dépression avec I’échelle HAD). Ce résultat
retrouvé dans d’autres études, pose la question d’une Sous-estimation voire d’une non
reconnaissance de cette dépression induite chez les patients douloureux chroniques et des

répercussions sur leur prise en charge autant du coté soigné que soignant(89)(90).

59



2.3.2. Le traitement médicamenteux

Le traitement lui-méme peut influencer I’observance du patient. Un traitement sera
mieux suivi si le patient le ressent comme efficace et bien toléré et le niveau d’observance et
de persistance d’un traitement peut étre considéré comme un critére de satisfaction. De plus,
les manifestations indésirables paraissent étre un obstacle majeur a 1’observance. . Dans
certains cas, le recours a une titration progressive en début de traitement permettra
d’améliorer la tolérance et donc, in fine, I’observance thérapeutique(67).

De plus, un nombre important de médicaments a prendre par jour joue également un
réle non négligeable dans I’observance thérapeutique (impact négatif le plus souvent mais
parfois positif). De méme, la fréquence des prises quotidienne de medicaments a une
influence sur la durée de 1’adhésion du patient a son traitement médicamenteux. Les
contraintes de prises des médicaments comme des horaires précis, 1’association a une prise
alimentaire ou a distance des repas, des specificités de stockage (au réfrigérateur par
exemple), le temps nécessaire a la gestion des medicaments (préparation, prises, injections,
surveillance associée...), I’adaptation des doses, la voie d’administration, la nécessité d’une
utilisation continue et prolongée sont des éléments qui auront un impact sur 1’adhésion

médicamenteuse(85).

Quels sont les critéres de choix des personnes devant prendre un ou des médicaments ?

La plupart des études qui se préoccupent de la préférence des patients dans le choix de
leur traitement se centrent essentiellement : sur 1’efficacité percue de celui-ci (y compris ses
effets secondaires), la présentation galénique, son colt et 1’observance (93). Les travaux

montrent essentiellement que les patients préferent un médicament efficace et avec peu
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d’effets secondaires. Des résultats variables sont observés concernant sa contrainte dans la
fréquence(94)(95) et le mode de prise (96)(97). Et, selon le contexte des pathologies
considérées, les patients peuvent préférer une intervention chirurgicale a toute autre forme de
prise en charge si cela leur permet de recouvrer un état de santé satisfaisant (98). Il semble
donc qu’au-dela de I’efficacité et des effets secondaires du médicament, les autres variables
(fréquence de prise, contraintes, etc.) sont percues difféeremment selon les traitements et les

contextes de leur prescription(99).

Dans une étude évaluant les différences de critéres retenus par des étudiants de
différentes nationalites (francais et québécois) dans le choix de la prise des médicaments, 633
étudiants québécois et 645 étudiants francais des deux sexes ont répondu a un questionnaire
auto-administre portant sur différents critéres qui interviennent dans la prise des médicaments.
Les résultats montrent que dans les deux pays, 1’efficacité constitue le critére le plus important
(98,6% pour les Québécois et 100% pour les Francais), suivi de la rapidité d’action
(respectivement 91,6% et 95,9%), des effets indésirables (respectivement 91% et 80,4%). Si
la taille des médicaments est plus secondaire pour les deux groupes et ne varie pas
significativement (autour de 25%), les étudiants se différencient sur d’autres aspects. Le gott
est ainsi plus important chez les Francais (47%) que les Québécois (32,5%), tout comme le
contenant (retenu par 36,2% des Francais et par 14,6% des Québécois), la texture (retenue par
26,8% des Francais et 13,1% des Québécois), ’odeur (retenue par 23,2% des Frangais et
11,2% des Québécois), alors que la couleur ne semble pas constituer un élément important
(respectivement 5,7% et 3% des répondants de chaque groupe). La prise des médicaments
semble donc dépendre essentiellement de criteres pharmacologiques pour la grande majorité
des étudiants mais les critéres sensoriels, bien que moins importants, restent quand méme

significatifs(100).
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A en juger par les enquétes qu’ils commanditent et les efforts qu’ils déploient pour
trouver des formes innovantes, la galénique semble un domaine qui intéresse fortement les
laboratoires pharmaceutiques : la forme est considérée comme un facteur clé dans
I’observance du traitement (101). Elle représentera un avantage concurrentiel important, si le
patient est sensible a 1’agrément ou a la commodité qu’elle confere a la prise, et que le
médecin y voit un moyen de maximiser la satisfaction du patient et I’efficacité du traitement.
La forme peut constituer un objet de négociation entre le médecin et le patient : selon un
sondage réalisé par 'TFOP (102) 37% des patients interrogés affirment demander une forme
précise a leur médecin, 36% mentionnent par ailleurs le fait que leur médecin leur laisse le
choix entre plusieurs formes. Les enquétes sur les préférences des patients s’intéressent
essentiellement a la forme galénique, c¢’est-a-dire la forme du médicament lui-méme, déclinée
en multiples catégories : comprimes, dragées, gelules, sirops, ampoules, suppositoires etc. Il
en ressort que les patients trouvent les comprimes difficiles a avaler ; que les hommes, les
personnes de 50 a 64 ans et les malades souffrant de troubles cardiaques et digestifs préferent
les geélules, alors que les femmes ont un goGt prononcé pour les dragées et apprécient les
sachets de poudre ; et que les employés et les ouvriers sont favorables aux formes liquides etc.

(103) (104).

Une expérience intéressante a été menée dans un service de cardiologie (105). Le
méme bétabloquant a été administré sous forme de comprimé, de gélule blanche et de gélule
rouge a trois groupes de patients souffrant d’hypertension et recevant ce traitement pour la
premiére fois : les patients du groupe recevant la gélule rouge ont eu une amélioration de leur
tension, aprés un mois de traitement, alors que ceux recevant la gélule blanche et le comprimé

avait des résultats plus tardifs et moins importants. Les patients recevant les gélules rouges
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ont précisé qu’ils recevaient un dosage “fort”. lls ont été les plus satisfaits de la couleur du
médicament recu, les autres groupes étant assez indifférents quant a la couleur.” (103) (104).
La forme semble donc choisie selon des critéres de différents niveaux qu’il soit
symbolique mais aussi pratique (faciliter la prise, permettre un repérage simplifié des
médicaments pour éviter les erreurs etc...). Par exemple, des comprimés d’anti-
inflammatoires destinés aux patients arthritiques sont présentés sous forme d’osselets, ce qui
facilite la préhension chez des patients qui ont des difficultés avec leurs articulations mais
renvoie aussi a la définition de la maladie ; ailleurs, un comprimé indiqué pour les atteintes

cardiaques a une forme de cceur stylisé(104)...

Différentes difficultés ont pu étre constatées si des explications sur les modalités de
prise n’étaient pas proposées (durant la consultation, le patient étant intimide, ou chez le
pharmacien, le patient ayant peur de poser des questions «ridicules »). Certains
conditionnements comme le suppositoire sont inconnus voire tabous (religion musulmane) : la
mention trés technique « voie rectale » n’aide pas non plus a clarifier le mode
d’administration, si celui-ci n’a pas déja été pratiqué ; il arrive que des patients croquent les
suppositoires. Dans le méme ordre d’idée, il existe en France une infinité de comprimés (a
croquer, a sucer, a avaler, a dissoudre dans un verre d’eau, a faire fondre sous la langue).
Dans d’autres pays ce sont les sirops, les poudres ou les gélules qui ’emportent. Cela peut
donc expliquer que les erreurs de prise soient multiples, car les personnes ne se référent pas
toujours a la notice ni a I’emballage ou ceux-ci ne sont pas assez explicitent. Par exemple, il
arrive que des patients mettent le comprimé effervescent directement sur la langue et le jugent

donc « trop piquant ». Le traitement est alors le plus souvent abandonné(106).
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Concernant les patients douloureux chroniques :

L’étude menée a Lyon en 2005 sur le vécu de la douleur des patients douloureux
chroniques (4) montre que 62 % des patients se déclaraient satisfaits ou trés satisfaits de leur
traitement et 74% disaient suivre les consignes de leur médecin.

Par rapport aux effets indésirables : 51,1% ne se disaient pas génés par des effets
secondaires. A I’inverse, les personnes se disant génées par ces derniers se plaignaient de
gastralgies (59,7%), de fatigue ou de somnolence (46,3%), de constipation (37,3%), de
nausées ou vomissements (23,9%), de vertiges (22,4%), ou autres (7,5%). Les patients se
plaignant d’effets secondaires rapportaient en moyenne 2 effets indésirables.

Les médicaments pris: 39% des patients rapportaient dans leur traitement des
antalgiques de palier 1 maximum, 52,2% des antalgiques de palier 2 maximum, 5,1% des

antalgiques de palier 3, 3,7% ne prenaient pas d’antalgique.

Une autre étude a été menée par le CLUD du Péle Centre - Alsace en decembre 2004
(107). Elle avait comme objectif de réaliser un état des lieux des différentes prises en charge
de la douleur afin de poser les bases d’actions d’amélioration. 209 patients ont répondu a un
questionnaire, ainsi que 89 personnels soignants et 12 médecins.

L’analyse des questionnaires patients sur le versant traitement montre les résultats
suivants concernant les effets secondaires :

- 32,5% des patients ont présenté des effets secondaires,

- 56,5% d’entre eux déclarent que personne ne leur a demandé de les signaler,

- 43,5% des patients n’ont pas été soulagés de leurs effets secondaires.

Concernant les traitements :

- 48% des patients déclarent étre bien soulagés,
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- 24% d’entre eux le sont moyennement

- 28% des patients sont peu ou pas du tout soulages.

Une enquéte a été menée sur 1'utilisation des anti-inflammatoires non stéroidiens chez
des patients souffrant de douleurs rhumatologiques en 2003 avec I’institut Louis-Harris aupres
de 401 patients francais atteints de douleurs rhumatologiques et traités par AINS classiques
(Coxibs exclus), dans le but d’évaluer leur tolérance digestive et leur souhait d’amélioration
concernant ce traitement AINS (108). 76 % des patients considérent leurs douleurs
rhumatologiques comme handicapantes. 31% signalent des problemes de tolérance digestive,
conduisant chez 20% d’entre eux a la prescription d’une gastroscopie et chez 82 % a la
prescription d’un médicament, protecteur gastrique (inhibiteur de la pompe a protons
essentiellement). Cette mauvaise tolérance digestive est responsable dans 45% des cas d’un
arrét de I’AINS ou de sa réduction de posologie, induisant chez plus d’un patient sur deux un
retentissement sur la maladie rhumatologique, notamment une augmentation des douleurs.
Les patients souhaitent d’autre part dans 76 % des cas une amélioration de I’efficacité de
I’ AINS et dans 43% des cas une réduction des problémes de tolérance digestive.

Cette enquéte confirme que dans la vie quotidienne, I’utilisation et I’efficacité des

AINS classiques sont limitées par des problemes de tolérance digestive.

Ces 3 études insistent sur I’impact des effets indésirables comme freins a 1’observance

thérapeutique des patients douloureux chroniques.

Face a ces différentes difficultés liées au traitement médicamenteux lui-méme

différentes stratégies ont été proposées : optimiser et rationaliser le traitement (niveaux de
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preuve, supprimer les doublons, les médicaments inutiles...)(67)(85)(109), favoriser les
traitements en 2 prises par jour voire en monoprise (85)(109), choisir les formes galéniques
les mieux acceptées par le patient, essayer de limiter les manifestations indésirables en
sélectionnant les médicaments les mieux tolérés, en respectant les contre-indications, en
tenant compte des modifications de pharmacocinétique éventuelles (&4ge, co-médications, ...)
(67) et surtout en proposant des stratégies de gestion aux patients et/ou d’adaptation possible
lors de la survenue de ces effets indésirables ( y compris la possibilité de demander de I’aide
aupres des soignants).

De plus, différents dispositifs ont été proposés afin d’aider le patient a reconnaitre ses
médicaments et a les prendre selon les conditions de prises préconisées (jour et horaire) :
plans de prise, conditionnements unitaires, piluliers avec pour certains un systeme de rappel

incorporé...

2.3.3. Les facteurs démographiques et socio-économiques

Concernant les caractéristiques démographiques, aucun effet systématique n’a été
décrit par rapport a 1’dge ou au sexe. Cependant, les défauts d’adhésion au traitement
médicamenteux semblent plus importants chez les enfants d’age scolaire, durant la période de
I’adolescence et chez les personnes agées (poly-meédication, complexité du traitement
médicamenteux, difficultés de compréhension des instructions). La stabilité familiale, le
mariage, le partenariat et le soutien par les pairs auront un impact positif sur I’adhésion au
traitement médicamenteux. De facon générale, un niveau socio-économique bas (pauvreté,
précarité sociale, culture, colts liés a la prise en charge et a I’accessibilité aux soins...) sera

un facteur prédicteur d’un défaut d’adhésion au traitement médicamenteux(85).
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Concernant les patients douloureux chroniques, a partir des données de la troisieme
Enquéte suisse sur la santé (ESS-02) publiée en octobre 2006, les prévalences, selon le genre
et I’age, de la consommation des médicaments antidouleur sont disponibles (110).

Avec des proportions relativement élevées de troubles physiques importants (de 25%
chez les femmes jeunes a 40% chez celles plus agées), les femmes prennent davantage
d'antidouleur que les hommes. Toutefois, comme pour ces derniers, cette consommation reste
largement en deca de la fréquence et de l'intensité des symptdmes physiques déclarés.

En différenciant la prescription médicale d'antidouleur de ceux utilisés en
automédication, les différences entre les ages s'accentuent. Si les femmes en consomment
davantage que les hommes, tout comme elles déclarent plus de troubles physigues,
l'automedication, autour de la cinquantaine pour les deux sexes, diminue au profit de la
prescription médicale. Ces resultats soulignent une plus grande proximité des personnes
agées, notamment des femmes, avec le systeme de soins, suivant l'augmentation des maladies

invalidantes et du risque d'isolement.

2.3.4. Le patient et/ou son entourage

Plusieurs facteurs peuvent étre déterminants pour 1’adhésion du patient au traitement
médicamenteux (85) : les connaissances, la compréhension de la maladie et des médicaments,
le niveau d’alphabétisation médicale... Méme si la connaissance seule ne suffit pas pour
induire un comportement de santé. Les difficultés de compréhension des notices montrent
I’importance d’utiliser des outils d’aide a la compréhension adaptés ; les savoir-faire (gestes
techniques par exemple), les compétences (adaptations face a différentes situations).

Les expériences antérieures vécues ainsi que les émotions véhiculées par les situations

lites a la santé, la prise de médicaments (peur de perdre son identité, le risque de
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stigmation...) auront un impact important sur I’adhésion future au traitement médicamenteux
(vécus d’effets indésirables, perception d’efficacité car test positif déja vécu....). Les
représentations de la maladie et des médicaments auront un role déterminant dans 1’adhésion
médicamenteuse et sont encore trop peu étudiées.

Les représentations de la maladie et des médicaments pilotent les comportements des
patients. Spécifiquement, par rapport a la prise médicamenteuse, diverses recherches ont
montré que la maniere dont les patients se représentent les effets secondaires des médicaments
qui leur sont prescrits constitue un déterminant majeur de la non-adhésion. 1l peut s'agir de la
peur de la survenue d'effets secondaires quels qu'ils soient (111), de leur ampleur (112)(113)
et/ou de leur type (114), plus précisément, de la peur d'une dépendance (115)(116) ou d'une
perte de controle (117). La prise reguliere de médicaments constituerait alors le dernier
recours, lorsque les symptomes sont plus inacceptables que les risques d'effets secondaires
(118) (119).

Il semble donc incontournable pour les soignants d’apprendre a identifier ces
représentations, les faire émerger, faire apparaitre leur lien avec la proposition thérapeutique
(obstacle ou levier), les mobiliser puis les faire évoluer. Enfin, 1’identification des ressources
du patient (propres a lui-méme, personnes aidantes désignées par le patient, les mondes
soignant, professionnels, amical...) est un levier incontournable dans 1’optimisation de

I’adhésion thérapeutique du patient.

Pour le patient, la notice est le document de référence du médicament, dans lequel se
trouvent explicité ce que I’utilisateur peut en attendre et ce a quoi il doit se conformer en vue
d’en obtenir tel ou tel résultat. Depuis 1989, les médicaments mis sur le marché européen
doivent étre accompagnés d’une notice explicative, appelée en France « notice

pharmaceutique » et définie comme : un document d’information destiné au patient, [devant
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garantir] un niveau élevé de protection des consommateurs, de fagcon a permettre une
utilisation correcte des médicaments, sur la base d’une information compléte et
compréhensible (Directive Européenne 92/27/CEE). Puisqu’elles s’adressent au patient, il
importe également que celui-ci puisse aisement retrouver et comprendre les informations
essentielles a I’utilisation du médicament (120). Son importance ne doit pas étre sous-estimée
si ’on en croit a la fois les réactions des médecins assaillis par les appels téléphoniques (101)
et le témoignage des pharmaciens qui voient revenir vers eux les clients inquiets devant tel ou

tel symptéme qui évoque les effets secondaires signalés dans la notice (121).

Une étude publiée en avril 2000 a permis d’interroger 60 personnes en bonne santé au
sujet de leur mode d'information et de leurs représentations concernant les médicaments
(119). A partir de leurs réponses, obtenues dans le cadre d'entretiens semi-structurées, a été
élaboré un questionnaire que 187 visiteurs de la Foire de Genéve ont rempli en novembre
1999.

A la question leur demandant leurs sources habituelles d'information sur les
médicaments, 94% des personnes ont répondu lire toujours la notice d'emballage. Le médecin
constitue également une source importante d'information puisque 91% des répondants disent
lui poser des questions. Les personnes se renseignent aussi aupreés de leur pharmacien (81%)
et, dans une moindre mesure (45%), aupres des médias. Une source d'information n'exclut pas
les autres, au contraire. De nombreuses personnes déclarent ainsi croiser les informations. 1l
est intéressant de noter que pour 62% des personnes, la notice est désignée comme le support
permettant d’obtenir le plus d'informations, mais que seuls 36% estiment que la notice
constitue a elle seule une source d'information suffisante. Pour plus de 50% des personnes, la
notice est un document inquiétant, principalement par la liste des effets indésirables. Que ce

soit par une lecture de la notice ou par des questions au médecin ou au pharmacien, ce sont
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surtout les effets indésirables, la posologie et les contre-indications que les personnes
interrogées disent rechercher a titre d'information (122).

A la question portant sur une définition du type et du mode d'information idéale sur les
médicaments, il ressort clairement que la grande majorité des personnes interrogées ne se
satisfait pas d'une voie unique d'information. En général, les personnes aimeraient recevoir
une information orale par le médecin ou le pharmacien, avoir le temps de lire une information
écrite puis avoir la possibilité, en cours de traitement, de poser a nouveau des questions au
médecin. Dans I'idéal, les informations jugées les plus importantes sont tout d'abord la
posologie et les effets indésirables, mais également le mode d'action et les contre-indications.

Concernant les représentations des médicaments, pour la presque totalité des
personnes interrogées (94%), les médicaments sont principalement des produits chimiques.
64% considerent aussi que ce sont des produits a base de plantes, mais ils ne sont alors plus
toujours considérés comme faisant partie de la medecine occidentale. Ce sont des produits qui
soulagent plus qu'ils ne guerissent. Les médicaments sont considérés comme «roue de
secours» par 68% des personnes. A partir des entretiens semi-structurés, 22 descripteurs
concernant les médicaments ont pu étre isolés, dont 12 étaient négativement connotés. Cette
connotation négative s'exprime par exemple chez 73% des sujets qui considerent les
médicaments comme un risque pour l'organisme, voire comme un poison (46%). Bien que
82% des personnes interrogées citent les médicaments comme moyen de lutter contre la
douleur, 68% déclarent préférer éviter la prise de médicaments. Plus de la moitié des
personnes pensent que I'on risque d'en devenir dépendant.

Ces donnees soulignent I'ambivalence que suscitent les médicaments. D'une part, les
personnes interrogées s‘attendent a quitter le médecin en possession d'une prescription
porteuse de la science susceptible d'amener un soulagement, voire la guérison preuve aussi de

I'action du médecin. D'autre part, elles préferent dans leur majorité éviter la prise de ce
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qu'elles considerent comme potentiellement dangereux, voire carrément toxique. Plusieurs
personnes avouent qu'une fois seules chez elles, souvent apres lecture de la notice et des effets
indésirables, elles renoncent a la prise du médicament. 1l est aussi intéressant de voir que le
prix du médicament et la publicité n'ont pratiquement pas été évoqués, démontrant bien le fait
que le médicament, méme si le patient doit aller I'acheter a la pharmacie, ne peut étre assimilé
a un autre produit commercial.

Une information orale préliminaire et, dans l'idéal, une possibilité de rediscuter apres
I'essai, sont les attentes les plus fréquemment exprimées. En effet, bien des personnes sont
conscientes que la rencontre de leur organisme avec le médicament est unique, que le médecin
connait des statistiques, la fréquence des effets indésirables, mais ne peut prédire avec
certitude le résultat de cette rencontre individuelle. Apparait également la crainte d'une perte
de contréle, car une fois absorbe, le médicament agit sans que I'on puisse en changer le cours.
Dans cette perspective, la prise en consideration tant des représentations que des attentes des
patients face aux médicaments apparait comme une des composantes essentielles de la

prescription médicamenteuse.

Concernant les patients souffrant de douleurs chroniques, leurs situations représentent
un état complexe car il n’existe, a I’heure actuelle, aucune approche qui permette a elle seule
d’éliminer toutes leurs douleurs.

Une revue récente illustre bien cette constatation en relevant le soulagement, au mieux
partiel, obtenu chez des patients souffrant de rachialgies chroniques, aussi bien par les
opioides par voie orale ou intrathécale, que par les approches chirurgicales ou par la
stimulation cordonale (123)(124). Lorsqu’un traitement étiologique permettant une disparition
des douleurs n’est pas envisageable, un programme thérapeutique comprenant diverses

approches doit étre élaboré en fonction de chaque patient. Ces programmes plurimodaux
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tendent & diminuer les douleurs, améliorer 1’activité physique et 1’état psychologique ainsi
qu’a diminuer la consommation de soins. Ces programmes combinent plusieurs approches
symptomatiques : physiques, médicamenteuses, cognitives. Les divers traitements proposés
ainsi que I’établissement d’objectifs réalistes doivent étre discutés avec le patient. Il est
essentiel que celui-ci soit en mesure de jouer un réle actif dans sa prise en charge. En effet, les
patients souffrant de douleurs qui persistent vont spontanément rechercher un soulagement en
évitant toutes situations (physiques, psychiques, sociales, etc.) susceptibles d’aggraver les
douleurs, au prix d’un repli progressif dans tous les domaines de la vie. Par ailleurs, les divers
échecs thérapeutiques vont paradoxalement pousser certains patients a augmenter la
“consommation” des traitements - orthodoxes et/ou alternatifs - et celle des différents
thérapeutes (124).

L’ensemble de ces adaptations inadéquates, parfois favorisées par les thérapeutes eux-
mémes, deviennent alors des facteurs de maintien de la douleur chronigue, conduisant a une
aggravation du deconditionnement physique comme de la dégradation de la sphére psycho-

sociale du patient.

L’étude menée a Lyon en 2005, sur le vécu de la douleur des patients douloureux
chroniques (4), montre que 24,5% des patients se disent réticents a prendre des médicaments
en général et 25,2% a prendre des antalgiques. En augmentant ou en diminuant les doses ou
en modifiant la fréquence, 26% des patients ne respectent pas les consignes du médecin. Ceci
correspond aux 30% de non observance retrouvés dans la littérature. Le fait d'adapter sa
thérapeutique est classique dans une situation aussi durable, le patient apprenant au fil du
temps a gérer ses besoins d'antalgiques, encore que 27% trouvaient leur douleur habituelle

insupportable.
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L'automédication vue du coté des patients était faible 8,5% et la satisfaction globale
était de 61%. La aussi, il serait utile de réaliser des entretiens car pour beaucoup de personnes

prendre "un aspro™ ou "un doliprane", ce n'est pas prendre un médicament.

Le choix d’un antalgique se fait selon des régles bien établies et décrites dans de
nombreux textes de référence (125)(126).

Dans ce travail, ce sont les enjeux d’une prescription médicamenteuse chez les patients
souffrant de douleurs chroniques qui seront explorés dans le paragraphe suivant.

Il ressort de plusieurs études que les patients présentant ces types de douleurs
consomment plus de médicaments que les patients souffrant d’autres maladies chroniques non
symptomatiques et qu’ils prennent souvent, en plus, des médicaments obtenus sans
ordonnance (127)(128). Il faut relever que cette consommation élevée de médicaments ne
correspond pas toujours aux bénéfices antalgiques tres faibles voire nuls qu’ils déclarent, ni
au fait que pour nombre d’entre eux (comme c'est aussi le cas de sujets sains) ils affirment
préférer éviter les médicaments. Ceux-ci, considérés comme des produits chimiques
potentiellement délétéres pour I’organisme, sont rarement pergus comme une possibilité de
guérison mais plutdt comme, au mieux, une aide, et au pire, une béquille voire une drogue
(129)(124).

Ainsi, ces patients vont suivre la prescription médicamenteuse selon un rapport
colt/bénéfice personnel qui va dépendre de nombreux facteurs, dont bien sdr le soulagement
physique, mais également des connaissances et représentations concernant le medicament
propose, des effets indésirables et des limites imposées par une prise médicamenteuse (118).
260 patients référés au Centre Multidisciplinaire d’Evaluation et de Traitement de la Douleur
se souvenaient avoir essayé en moyenne 11 antalgiques différents (minimum : 1 ; maximum :

38) et un tiers de ces patients déclaraient qu’aucun médicament n’avait été efficace, ceci
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indépendamment du nombre de médicaments testés. La principale raison d’arrét (41 %)
invoquée était I’inefficacité du médicament (130). Berndt et coll ont relevé que les patients
qui cachaient aux thérapeutes qu’ils avaient modifié la posologie de I’antalgique prescrit ou
qu’ils prenaient une autre molécule, étaient aussi ceux qui décrivaient une efficacité moindre

des antalgiques par rapport aux patients suivant la prescription (127)(124).

La définition de I’efficacité antalgique peut aussi ne pas €tre partagée par le patient et
le prescripteur. Ce dernier sait que les traitements apportent, dans la majorité des cas, un
soulagement partiel et/ou temporaire, alors que de nombreux patients, malgré une expérience
d’échecs parfois longue attendent néanmoins la disparition des douleurs. L’évaluation de
I’efficacité¢ par le patient est une opération complexe qui, en plus du soulagement, va
dépendre de plusieurs parametres tels que les attentes du patient envers la molécule, I’attitude
du therapeute telle que le patient la percoit, les croyances du patient et de ses proches,
I’expérience antérieure par rapport aux médicaments et a la maladie ainsi que la mémoire de
la douleur ressentie avant I’introduction du traitement. Une patiente explique ainsi lorsqu’on
lui demande si I’anti-inflammatoire prescrit pour des douleurs musculo-squelettiques a été
efficace : « Quand je le prends le soir il me permet de me sentir mieux le matin, il n’est pas
efficace au niveau de la douleur, mais il n’a pas d’effet secondaire. J’ai moins mal, mais cela
ne veut pas dire que c’est efficace. Efficace veut dire de ne plus avoir mal du tout. Ma sceur
m’a dit que c’est un médicament léger, qu’il n’a pas d’effet secondaire, mais qu’il n’est pas
tres efficace ». Ce traitement ne répond pas a la définition d’efficacité de la patiente, mais si
elle le poursuit malgré tout, c’est qu’il n’est pas percu par elle et sa sceur comme un
medicament potentiellement dangereux. Si tel avait été le cas, il est fort probable qu’elle

n’aurait pas poursuivi le traitement malgré le soulagement ressenti (124).
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Un probléme particulier se pose lorsqu’un antidépresseur est prescrit a but antalgique
chez les patients souffrant de douleurs chroniques. Si I’effet antalgique largement documenté
des antidépresseurs tricycliques conduit les thérapeutes a les prescrire, le patient souffrant de
douleurs chroniques, rebelles aux traitements usuels, peut étre surpris de se voir prescrire un
antidépresseur ? Si le patient lit la notice, il est rare qu’il puisse y trouver une confirmation de
’action antalgique des antidépresseurs. L'importance des effets indésirables, la maniére dont
les patients se les représentent, la crainte d'une dépendance et I'ignorance de I'effet antalgique
des antidépresseurs constituent des déterminants majeurs de non-observance (131). Une telle
prescription sans explication adéquate peut corroborer ce que le patient entend de son
entourage ou croit entendre, ¢’est-a-dire que “tout est dans la téte”. Cette prescription peut
alors étre vécue comme une “délégitimation” des douleurs conduisant a une non-observance
(132)(124).

Une étude qualitative effectuée auprés de patients souffrant de douleurs chroniques
référés dans un Centre Multidisciplinaire d’Evaluation et de Traitement de la Douleur(124) et
de sujets contrdles sains, met en évidence une image essentiellement négative de cette classe
de médicaments qui est souvent associée a la folie et a un risque de dépendance. De plus, la
grande majorité des personnes interrogées, y compris des patients ayant déja recu des
antidépresseurs, ignoraient que ceux-ci pouvaient étre prescrits lors de douleurs chroniques
(122)(124).

Une autre étude publiée en 2001 fait état de I'utilisation des antidépresseurs chez les
patients souffrant de douleurs chroniques, en se penchant plus spécifiquement sur le probléme
prescription/notice d’emballage (132). Elle a investigué la maniére dont les individus
s’informent au sujet des médicaments et si cette information pouvait contribuer a rendre
compte des problémes d’observance que soulévent les antidépresseurs chez les patients

douloureux chroniques. Les enquéteurs ont interrogé des patients douloureux chroniques et
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des sujets ne souffrant d’aucune douleur ni maladie. Les notices d’emballage constituaient la
source la plus couramment citée dans les deux groupes, avant toute autre, y compris le
médecin. Pour les deux groupes, I'information qu’ils souhaiteraient «idéalement» recevoir
devrait venir du médecin et concerner en particulier I’indication et le mode d’action du
médicament. Ces résultats suggerent que les patients pourraient combiner les différentes
sources d’information et les utiliser « & la demande ». Parmi les 16 notices soumises a une
analyse de contenu, 15 faisaient référence au traitement de la dépression. Seules 5 notices
évoquaient la douleur comme indication possible, dont 3 citaient des symptomes physiques
sans cause organique ou liés a la dépression. Les autres indications comprenaient les Troubles
Obsessionnels Compulsifs (TOC), la boulimie et la phobie sociale. L’analyse de contenu des
indications montre qu’elles ont une connotation clairement psychologique. Ainsi, la non-
congruence entre la prescription d’antidépresseurs a visée antalgique et les notices pourrait
rendre compte d’une partie au moins des difficultés d’observance que souleévent ces
médicaments.

Lors de la prescription d'un antidépresseur dans un contexte de douleurs chroniques,
une partie de la consultation devrait donc étre destinée a informer le patient de la raison du
choix de l'antidépresseur, de son mode d'action, de l'adaptation posologique et de la durée
prévisible du traitement. La discussion devrait aussi aborder les craintes éventuelles d'une
dépendance, les effets indésirables les plus fréquents et les projets de vie du patient qui
pourraient interférer avec la prise réguliere de l'antidépresseur. Des consultations réguliéres

devraient étre prévues lors des premiers mois de traitement (131).

Il parait donc nécessaire d’envisager des actions permettant au patient de s’adapter
dans son quotidien avec ses médicaments (fiche d’horaires journaliers détaillés, semainier,

pilulier, identification d’un soutien social suffisant...) et qu’il puisse prendre conscience des
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enjeux pour sa santé ainsi que des répercussions pour la société de ses comportements (codt
du médicament payé inutilement par la sécurité sociale). L’important pour le patient est de

pouvoir se fixer des objectifs réalistes et réalisables en regard d’un bénéfice espéré (67).

2.3.5. Le systeme de soins

L’importance de la relation médecin-malade a été soulignée par les travaux de Michael
Balint qui datent d’il y a prés d’un demi-siécle et sa phrase célébre « Le médicament le plus
utilisé en médecine est le médecin lui-méme » est encore bien présente dans les esprits (133).
Par la suite, les études sur I’effet placebo ont appuyé cette conception et montré que 1’effet
d’une thérapeutique peut étre potentialisé au travers d’une relation médecin-malade de qualité
(134)(135). Cette relation participe a 1’élaboration, la mise en place et le suivi de la
thérapeutique. L’acte de prescrire est un acte relationnel et la qualit¢ de la relation va
indiscutablement influencer I’observance thérapeutique (67).

L’évolution des maladies chroniques et plus globalement le rdle central joué par la
prévention dans le cadre de la santé publique ont conduit les acteurs de santé a se tourner vers
le patient, désormais considéré comme central dans le dispositif de soins. Dés lors il s’agit
d’engager le patient dans une dynamique de prise en soins dans laquelle il s’implique et est
considéré comme acteur de sa propre santé : on passe de la notion d’observance a celle
d’alliance thérapeutique. Cette dernicre renvoie a une sorte de « pacte thérapeutique »
réciproque reposant sur un climat de confiance, engageant 1I’équipe soignante et le patient, les
deux étant actifs et coopérants. Ce pacte thérapeutique modifie la position des protagonistes :
le patient passe d’une position d’agent a une position d’acteur ; les personnels soignants

passent d’une position de prescripteurs a une position de partenaires (136).
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L’augmentation de l'accés a Internet modifie et va influencer fondamentalement la
relation thérapeutique soignant-soigné dans le sens ou cet outil crée non seulement un
nouveau moyen de communication mais aussi d'acces et d'échange d'informations. 1l est de ce
fait probable qu'il contribue a encourager les patients a prendre une part de plus en plus active
dans les décisions au sujet de leur santé. Les médecins ne sont pour l'instant pas bien préparés
au dialogue avec des patients arrivant avec des informations tirées d'Internet (137). Il n'y a par
ailleurs encore que peu de sites construits conjointement par les médecins et les patients

(119).

La relation médecin-patient suppose necessairement un certain degré d’asymétrie sur
le plan des connaissances en matiére de santé. Le médecin utilise un vocabulaire technique et
spécialisé (la notion de probabilités, par exemple) difficile a comprendre pour une grande
majorité de patients. Seulement 15 % de ces derniers affirment avoir tout compris des propos
du medecin (138)(139). En effet, a 'intérieur d’un méme pays, les cultures populaires et les
cultures savantes ne coincident pas pleinement. Voici une petite anecdote qui illustre 1’écart
entre la culture rurale en Isere dans les années cinquante et la culture medicale citadine.
Rappelé par des éleveurs de montagne parce que I’état d’une personne agée ne s’améliorait
pas, un jeune médecin de campagne conseilla de « suspendre le traitement ». Deux semaines
plus tard, il fut a nouveau demandé par les paysans qui lui dirent qu’ils avaient beau « avoir
suspendu aux poutres avec les jambons les boites de médicaments, cela n’avait rien changé
quand on les prenait ». Ils avaient donc pris au sens propre la prescription, alors qu’elle
signifiait « stopper le traitement » (106). De méme, la capacité du soignant a donner de la
valeur a ’expérience, au vécu du patient avec sa maladie, a valoriser les succeés du patient

aura aussi un impact positif sur I’adhésion au traitement médicamenteux (85).
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La relation médecin-malade n’est pas le seul déterminant de I’adhésion au traitement
dans le systéme de soin. L’organisation et la qualité du réseau de soins autour du patient ont
une influence positive sur la satisfaction, la confiance des patients et leur adhésion au
traitement médicamenteux.

Différents facteurs organisationnels liés aux soins auront un impact sur cette adhésion,
comme la disponibilité des soignants a court et a long terme. Par exemple, un délai d’attente
important pour obtenir un rendez-vous, une fréquence de rendez-vous faible, des contacts
brefs et un suivi par des soignants différents seront des facteurs corrélés a un défaut
d’adhésion aux soins et plus particuliecrement au traitement médicamenteux. La qualité des
soins est dépendante du temps de consultation. Par ailleurs, il a été démontré que les patients
ne se souviennent environ que de la moitié des informations transmises par orale ; les
informations retenues sont les premicres évoquées lors de 1’entretien avec le soignant et celles
jugées importantes par le patient (85).

L’analyse de 200 visites effectuées entre des médecins omnipraticiens de la grande
région de Montréal et des patients de 60 ans et plus a révelé que la durée moyenne de ces
visites était de 20,4 minutes (139)(140). La presque totalité d’entre elles (96 %) comportait
une discussion sur les médicaments, soit en moyenne sur 4,3 medicaments différents.
Me¢édecins et patients agés ont consacré un peu moins de 10% du temps d’entrevue a parler de
ces médicaments, soit en moyenne 2,3 minutes. Rappelons également I’importance du rappel
des renseignements apres une consultation médicale. Ainsi, il semblerait que de 40 % a 80 %
des ¢léments ayant fait I’objet de la discussion sont immédiatement oubliés par le patient et
que prés de la moitié de I’information retenue est incorrecte. Ceci semble particulierement
vrai lorsqu’un nouveau concept semble contredire les croyances existantes du patient ou qu’il
provoque chez lui de I’anxiété. Malheureusement, peu de médecins prennent le temps de

vérifier si les patients comprennent leurs propos. Pourtant, Schillinger et coll. ont montré que
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les patients diabétiques chez qui les médecins avaient vérifié la compréhension des concepts

importants pour la maitrise de leur diabéte atteignaient plus souvent les cibles de soins visées.

Méme si la « douleur » reste une des plaintes le plus souvent rencontrées en pratique
médicale, la connaissance professionnelle de ses manifestations et de sa prise en charge reste
insuffisante. Dans de nombreux cas, la prise en charge des patients douloureux chroniques
semblent inadéquate et inefficace. Certains médecins acceptent leurs plaintes d’emblée, sur-
prescrivent des médicaments et réalisent des examens répétitifs dans 1’espoir vain de trouver
un simple probleme anatomique a la base de la douleur. Les comorbidités sont souvent
ignorees(141). La situation opposee se présente également, et certains médecins croient que
toutes les plaintes de douleur sont d’origine psychologique et donc les rejettent. De plus,
certains patients ayant des causes fonctionnelles provoquant des douleurs répétées, pour
lesquels des thérapies potentiellement efficaces existent, peuvent étre catalogués comme
« patients psychosomatiques ». Aux Pays-Bas, 20 % des plaintes auxquelles le médecin de
famille est confronté se rapportent a des problémes de douleurs chroniques, notamment
dorsales. Une étude menée en Belgique montre que 35 % des patients interrogés ont une
expérience négative quant a la capacité de leur médecin traitant a prendre en charge leur
probleme douloureux de fagon satisfaisante, que ce soit a travers une impression de non-prise
au sérieux ou un manque de temps consacré, ou encore a travers une attitude empreinte de

fatalisme ou de manque de créativité, voire une impression d’incompétence (141).

Dans un contexte de douleur chronique, cette relation entre le médecin et le malade
semble semée d’embiiches (135).
D’abord, parce que le patient et le médecin ne parlent pas le méme langage (142). En

effet, la douleur n’est plus juste le symptome d’un probléme médical, elle s’est enrichie de
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déterminants non médicaux et s’est complexifiée. Les discordances entre le symptome et la
pathologie en cause sont accentuées par le fait que ’expression de la douleur est personnelle
et difficile & communiquer (143).

Ensuite, parce que la demande pressante du patient d’étre soulagé éveille chez le
médecin le désir parfois forcené de répondre a cette demande et d’agir de maniére efficace.
Mais sa formation médicale orientée vers 1’action a tendance a I’entrainer dans une escalade
d’examens et d’actes techniques, ce qui non seulement n’est pas productif, mais en plus n’est
pas dénué de risques.

Finalement, parce que le patient douloureux chronique met en eéchec la médecine et
confronte le médecin a I’impuissance, la frustration et I’incertitude, il n’est pas évident pour le
médecin, tout en étant confronté a I’incapacité a faire taire le symptome et aux limites de son

pouvoir medical, de maintenir une relation d’accueil plutot que de rejet.

Une enquéte sur la prévalence de la douleur et sa prise en charge a été réalisee au CHU
de Bordeaux dans le cadre des évaluations des états généraux de la douleur (144). Cette
enquéte a ete realisée selon une méthodologie proche d'une étude effectuée trois ans
auparavant dans le méme établissement. L'étude a concerné 37 unités d'hospitalisation, 16 en
chirurgie, 19 en médecine, 2 en soins de suite ce qui correspondait a 567 patients dont 458
capables d'évaluer leurs douleurs et 109 nécessitant une hétéro-évaluation. 128 professionnels
dont 47 médecins et 81 infirmier(e)s (IDE), ainsi que les cadres de santé des 37 unités ont été
interrogés. Sur les 458 patients capables de s'évaluer, 40% étaient douloureux au moment de
I'enquéte. La satisfaction des patients vis-a -vis de la prise en charge de la douleur était
excellente ou trés bonne dans 45% des cas (39% des patients douloureux). 75% des patients
ont répondu avoir été encouragés a signaler leur douleur. Cependant, parmi les patients s'étant
évalués douloureux, 39% étaient identifiés comme non douloureux a la fois par les infirmiers

et les médecins. Seulement 64% des patients auto-évalués comme douloureux étaient traités.
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Par rapport a I'enquéte précédente des évolutions ont été observees, en particulier en termes
d'organisation, mais il reste d'importants progrés a réaliser pour aboutir a une prise en charge
satisfaisante de la douleur. En effet, cette enquéte montre que malgré une satisfaction globale
assez bonne des patients, il existe encore une sous-évaluation importante de la douleur par les

soignants et les médecins.

Une autre étude a eu pour objectif de décrire la population des patients douloureux
chroniques et d’interroger les médecins sur leurs difficultés et leurs besoins dans la prise en
charge de ces malades (145). 1815 patients (1515 non migraineux et 300 migraineux) et 1502
prescripteurs ont participé a I'étude. Les patients étaient totalement ou trés soulagés dans 35 %
des cas (60 % pour les patients migraineux). Le retentissement de la douleur chronique sur le
moral et la vie quotidienne concernait plus de 60 % des patients y compris quand le
soulagement était le plus important. Les outils d'évaluation du patient douloureux chronique
étaient peu connus par les soignants hormis les échelles de mesure de l'intensité de la douleur
(73 %) qui etaient egalement les plus utilisées en évaluation initiale et suivi (40 %). Les
prescripteurs souhaitaient avoir a disposition des informations sur la douleur a remettre au

patient (46 %) et exprimaient un besoin de formation (63 %).

L’étude menée par le CLUD du Pdle Centre - Alsace en décembre 2004, vue
précédemment, apporte également quelques informations sur cette relation soignant-soigné
qu’il est utile de souligner (107). Son but était de réaliser un état des lieux des différentes
prises en charge de la douleur afin de poser les bases d’actions d’amélioration. 209 patients
ont répondu a un questionnaire, contre 89 personnels soignants et 12 médecins.

Les résultats du questionnaire patient indiquaient que 38% déclaraient ne pas avoir
recu d’information concernant la prise en charge de la douleur. Lorsque celle-ci était regue,

elle était principalement donnée par le médecin pour 38% des patients, I'IDE pour 34 %, le

82



masseur kinésithérapeute ou I’ergothérapeute (26 %), I’aide-soignant(e) (10%), le livret
d’accueil (5 %). 27% des patients déclarent qu’il ne leur a pas été demandé de signaler
rapidement la survenue d’une douleur. Aucun traitement n’a été proposé dans 48% des cas et
65% des patients n’ont pas demandé de traitement. 92% des patients sont satisfaits de I’écoute
et de la prise en charge des masseurs kinésithérapeutes et ergothérapeutes et 89% de celles des
médecins et soignants. Les résultats des questionnaires médecins et soignants révelent que
seulement un médecin (Capacité évaluation et traitement de la douleur) et un masseur-
kinésithérapeute (DIU) ont suivi une formation douleur spécifique. Tres peu de professionnels
ont suivi un enseignement spécifique sur la douleur chronique. Le personnel soignant ne
connait pas suffisamment la gamme des antalgiques : 53% seulement d’entre eux connaissent
les principaux médicaments. Les protocoles antalgiques sont rares et inconnus des soignants.

Concernant la connaissance et la prise en charge des effets secondaires : leur
connaissance est insuffisante et par conséquent la recherche, la prévention et le traitement des
effets secondaires ne sont pas systématiques. 25% des médecins et 19% des soignants
estiment qu’il existe des freins a 1’analgésie, essentiellement par manque de formation.
Concernant 1’évaluation de la douleur : elle n’est pas systématique (seulement pour 25% des
médecins et 44% du personnel soignant) et les échelles validées sont peu connues. De plus, la
prescription d’antalgiques n’est basée sur I’évaluation que pour 83% des médecins. Par
ailleurs, la sollicitation d’un(e) psychologue n’est jamais ou rarement proposée par 50% des
médecins dans le cadre des douleurs chronigues.

Concernant la prévention de la douleur : celle liée aux soins est absente pour prés de
60% du personnel soignant. Il en est de méme pour la prévention de la douleur liée a la reprise
d’activité qui est absente pour 86% des soignants. 25% des médecins tiennent rarement
compte des douleurs iatrogenes. Comme vu précédemment, la coordination entre

professionnels de santé est trés importante. Dans cette étude, il est ressorti, qu’au sein des
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établissements, tous les médecins et 77% du personnel soignant établissent des transmissions
écrites, alors qu’a la sortie du patient, ils ne sont plus que 83% des médecins et 20% du
personnel soignant.

Pour conclure, cette étude du CLUD du Pdle Centre — Alsace montre que les patients
sont satisfaits de 1’écoute et de la prise en charge de la douleur mais d’importants progrés sont
encore a faire sur bien des points. Par exemple, plus et mieux informer les patients ; former
les médecins et les soignants ; améliorer la qualité de I’évaluation et développer 1’évaluation
de la douleur chronique. Développer également la connaissance et la gestion des effets

secondaires ; rédiger et valider des protocoles antalgiques...

Concernant plus specifiquement les douleurs neuropathiques qui nécessitent une prise
en charge souvent difficile, I'« Enquéte patients soins et intervenants de la douleur
neuropathique» (Epsidone), réalisée via le réseau Internet, ayant pour objectif de préciser le
parcours de soins et les modalités de prise en charge des patients souffrant de douleurs
neuropathiques chroniques, a mis en évidence la complexité de ces douleurs (146). Pres de
2000 réponses ont été obtenues entre avril et ao(t 2008 (78% de femmes, agées de 30 a 60 ans
dans 74% des cas). Les trois quarts (74%) des participants souffraient de douleurs intenses ou
insupportables, qui étaient présentes depuis plus de deux ans dans 60% des cas. Ces douleurs
étaient le plus souvent localisées dans le dos (76%) et/ou les jambes (70%). Les principales
causes de douleur étaient : hernie discale (22,7% des réponses), discopathies (16 %),
intervention chirurgicale (9,3 %), lésion nerveuse périphériqgue (9,3%) et syndrome
douloureux régional complexe (6,7%). Outre le médecin traitant (68,5% des cas), ces douleurs
ont motivé des consultations aupres d'autres professionnels de santé (plus de cing différents
dans 24% des cas). Prés de la moitié (47 %) des répondants ignoraient l'existence de

consultations spécialisées dans le traitement des douleurs et 78% des personnes connaissant

84



leur existence ne savaient pas localiser la plus proche de chez eux. Plus de 43 % des
répondants ont déclaré ne prendre aucun traitement pour leurs douleurs. Pour les 57% de
patients traités, les traitements les plus utilisés étaient les AINS (57%) et la kinésithérapie
(54%). Les traitements spécifiques des douleurs neuropathiques n'étaient utilisés que par une
minorité des répondants : 32% pour les antidépresseurs et 24% pour les antiépileptiques. Les
traitements non médicamenteux spécifiques des douleurs neuropathiques n'étaient utilisés, eux
aussi, que par une trés faible proportion des participants : 13 % pour les stimulations
électriques transcutanées et 3 % pour la neurostimulation médullaire implantable. Plus de
30% des patients ont essayé plus de cing traitements différents et prés de la moitié des
participants jugeaient leur traitement actuel contraignant. Les principaux intervenants
prescripteurs étaient le medecin traitant (40% des cas), le rhumatologue (20%) et I'algologue
(14,5%). Ces résultats confirment les difficultés de la prise en charge des douleurs

neuropathiques et soulignent la méconnaissance des structures spécialisees.

La qualité de la relation patient-soignant ressort donc comme un déterminant
incontournable de I’adhésion au traitement médicamenteux. Ceci pose la question de la
formation des soignants en termes de compeétences de communication notamment, mais
également en termes de connaissances théoriques. Une méta-analyse récente de 127 études a
montré que 1’observance thérapeutique des patients dont le médecin avait bénéficié d’une
formation spécifique en communication était améliorée de plus de 60 % par rapport a celle
des patients dont le médecin traitant n’avait pas regu pareille formation (147)(67). Un
minimum de temps semble un critére incontournable, ce qui doit faire éviter des consultations

trop breves ou doit encourager, dans certains cas, des contacts plus rapprochés.
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L’usage optimal des médicaments repose d’abord sur les connaissances et les capacités
d’analyse du prescripteur (le profil du médicament a prescrire et celui du patient a qui le
médicament sera prescrit), mais aussi sur la capacité du prescripteur a en discuter avec le
patient. Il s’agit donc d’un phénoméne complexe qui nécessite, de la part du médecin, des
connaissances sur le produit en question, comme sa nature, son mécanisme d’action, ses effets
indésirables, ses interactions possibles, son statut (médicament d’exception ou non) et son
cott. Cependant, 'usage optimal passe également par une connaissance du patient a qui le
médecin prescrira le produit. Enfin, il faut ajouter les préférences du patient pour certaines
modalités de traitement (139).

Si ces éléments de connaissance du produit et de la personne constituent deux
conditions préalables a un usage optimal du médicament, le médecin doit aussi étre en mesure
d’échanger de facon efficace avec le patient au sujet des médicaments (le temps disponible
étant le plus souvent court). Si ce dernier ne comprend pas le bien-fondé d’une ordonnance ou
qu’il craint des effets indésirables, par exemple, il y a peu de chances qu’il prenne le
médicament méme s’il s’agit, d’un point de vue médical, du produit le mieux adapté a son état
et a sa personne. Le r6le du médecin a cet égard est fondamental, car ce dernier reste une des
sources d’information sur le médicament la plus citée par les patients, a leur confiance et a le
plus souvent une bonne connaissance de 1’ensemble de leurs problémes de santé (148)(139).

Plusieurs éléments de la consultation montrent que celle-ci est sous-optimale
concernant la problématique des médicaments. Les échanges sont de courte durée, moins de
trois minutes en moyenne (140)(149), et plut6t superficiels (150), le médecin se limitant le
plus souvent a nommer le médicament et a en donner la posologie de facon succincte. Qui
plus est, 70 % des échanges portant sur les médicaments s’effectueraient entre le début de
I’entrevue et la fin de I’examen physique (140). C’est habituellement le médecin qui en prend

I’initiative et les domine, en particulier au moment de traiter d’une nouvelle ordonnance
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(151). Le patient participe peu aux échanges, et certains thémes sont rarement abordes,
comme les attitudes ou les émotions en lien avec le médicament ou encore le comportement
d’observance (151)(152). Le patient participe donc peu aux discussions sur les médicaments
durant les consultations : il pose peu de questions, fait peu de demandes de clarification et

exprime rarement son opinion de fagon directe (149)(151)(153)(139).

Les professionnels devraient donc non seulement donner de I’information sur le
médicament mais aussi expliciter leur choix. L’écoute empathique de I’avis du patient par
rapport a ce choix est primordiale et permet au patient de créer une relation de confiance avec
le soignant. Enfin, discuter de ce choix avec le patient en fonction de son mode de vie, ses
attentes, besoins, craintes, représentations... peut aboutir a un accord, un désaccord, une
négociation, un essai du choix proposé pour une mise a I’épreuve dans la « vraie vie ». Cette
posture peut permettre au patient de s’engager dans sa prise en charge, de valider un choix
thérapeutique réellement partagé avec le soignant et ainsi d’instaurer un véritable dialogue, un
climat de confiance pouvant étre prédictif d’une adhésion future au traitement médicamenteux
(85). Dans le cas précis des douleurs chroniques, les traitements “passifs” ou le role du patient
est limité a prendre des comprimés, subir une intervention, certaines formes de kinésithérapie
etc. ne fonctionnent pas et devraient se tourner vers des approches qui privilégient la
participation active du patient et qui visent a améliorer ou restaurer les moyens de gestion
personnels de la douleur. Pour les patients souffrant de douleurs chroniques, le modéle de
traitement des maladies aigu€s est non seulement inappropri¢ mais peut s’avérer délétere s’il
constitue le seul modele de référence. Les patients peuvent en effet étre amenés a croire que la
douleur peut étre totalement éradiquée. Ce message curatif peut provoquer, maintenir ou
renforcer une attitude passive chez le patient qui attend la solution “miracle” d’une

intervention et le rendre dépendant du systeme de soins (124). Des outils d’aide a la décision
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dans le choix des médicaments peuvent étre utiles pour faciliter la conversation entre le
soignant et le patient a propos des options thérapeutiques possibles. Le traitement sera
d’autant mieux suivi qu’il découlera d’une décision libre et réfléchie de la part du patient que
d’une imposition arbitraire de la part du médecin. La collaboration de 1’entourage (famille)
pourra étre utile dans de nombreux cas, notamment chez les sujets jeunes ou agés (67). De
méme, Il est important que le suivi soit personnalisé, ¢’est-a-dire négociée entre le patient et
le soignant. Le nombre, la fréquence, les modalités (en face-a-face et/ou téléphoniques) et les
contenus des rendez-vous de suivi seront choisis par le patient selon ses besoins et négociés

en fonction des contraintes logistiques du soignant (85).

La stratégie du soignant doit également permettre au patient de s’orienter, d’oser
demander de I’aide lorsque le besoin se fait sentir comme, par exemple, avant d’arréter de
prendre ses médicaments.

De plus, tout au long d’une prise en charge d’un patient souffrant de douleurs
chroniques, il est essentiel de garder en mémoire que les aspects somatiques, cognitifs,
émotionnels et comportementaux participant a la douleur ne sont pas statiques mais évoluent
au fil du temps et demandent aux thérapeutes de répéter leurs évaluations afin d’adapter les

approches thérapeutiques plurimodales (124).

2.4. Stratégies disponibles pour optimiser la prise en charge des patients douloureux

chroniques

La Haute autorité de santé (HAS) a élaboré des recommandations destinées a tous les

professionnels de santé s’orientant vers une démarche d’éducation thérapeutique dans la prise

en charge de patients atteints de maladie chronique (ETP) (154)(155)(69). Déja en 1954, P.
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Delore (CFES) déclarait : « Tout acte thérapeutique a un aspect éducatif qui le valorise, lui
donne sa pleine portée humaine et complete son efficience » (79). La définition retenue de
I’ETP est celle du rapport de ’'OMS-Europe, publiée en 1996 : « L’ETP vise a aider les
patients a acquérir ou maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux leur
vie avec une maladie chronique. Elle fait partie intégrante et de facon permanente de la prise
en charge du patient. Elle comprend des activités organisées, y compris un soutien
psychosocial, congues pour rendre les patients conscients et informés de leur maladie, des
soins, de I’organisation et des procédures hospitaliéres, et des comportements liés a la santé et
a la maladie. Ceci a pour but de les aider (ainsi que leurs familles) a comprendre leur maladie
et leur traitement, collaborer ensemble et assumer leurs responsabilités dans leur propre prise
en charge, dans le but de les aider a maintenir et améliorer leur qualité de vie. » (155)(69).
L’éducation thérapeutique a donc pour objectif de permettre a la personne malade de
se reconstruire une identité avec la maladie, grace a la relation thérapeutique, de permettre
I’acquisition ainsi que le maintien par le patient de compétences d’auto-soins et d’adaptation

mais aussi de viser une amélioration de la santé percue(85)(69).

Les douleurs chroniques, et particulierement les cas résistants, nécessitent une
approche multidisciplinaire qui aborde I’interaction complexe des facteurs physiques,
psychologiques et sociaux qui contribuent a la douleur ou interagissent avec elle. La création
de « centres de la douleur » a été une des réponses permettant une collaboration étroite entre
spécialistes, personnel infirmier, psychologues et autres intervenants, avec le patient au centre
de ce dispositif. Selon le Livre blanc de la Belgian Pain Society, toute douleur que le médecin
généraliste (de premicre ligne) ou le médecin spécialiste (de deuxiéme ligne) n’est pas en
mesure de maitriser, et qui, par conséquent, est adressée au centre algologique, doit pouvoir

étre traitée par une équipe spécialisée et multidisciplinaire(141).
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La douleur chronique est associée le plus souvent a un handicap physique, émotionnel
et social. Une interaction complexe entre ces facteurs contribue au maintien de la douleur. De
ce fait, le traitement devrait aborder les aspects et/ou conséquences sociaux et psychologiques
de la douleur autant que ceux relatifs a une pathologie physique éventuelle.

Depuis plus de 20 ans, I'utilisation d’approches thérapeutiques multidisciplinaires de
la douleur chronique est recommandée. Sur le plan de la prise en charge, il ressort que
I’approche médicale traditionnelle (analgésie pharmacologique, neurochirurgie fonctionnelle,
etc.) de la douleur chronique doit, sauf exception, étre associé a des interventions de nature
psychologique (par exemple, thérapie cognitivo-comportementale, TCC) et sociale.
L’éducation thérapeutique du patient est ainsi mentionnée trés tot comme une composante des
approches thérapeutiques multidisciplinaires (141).

De nombreuses études ont mis en evidence les bénéfices des TCC a court ou long
terme chez les patients souffrant de douleurs chroniques(57). Le travail psychothérapeutique
porte non seulement sur les ressources et les compétences de chacun, mais aussi sur les
limites qui peuvent souvent étre percues comme irrémeédiables et sources de déemotivation. Ce
travail sur les limites peut mener dans le meilleur des cas a une acceptation progressive. Des
entretiens semi-structurés ont été menés avec 22 patients (5 groupes, 5 hommes et 17 femmes
de 30 a 77 ans) souffrant de douleurs chroniques dans le cadre d’un programme TCC de
groupe se déroulant sur huit séances de 90 minutes (57). Malgré une anticipation souvent
négative de la situation groupale, tous les patients ont jugé I’expérience positive : ils se sont
sentis moins seuls et ont trouve écoute et compréhension. Apres trois mois, 80% des patients
ont opéré des changements dans leurs comportements quotidiens. Aprées douze mois, 55% des
patients témoignent d’un changement durable par rapport a I’emprise que la douleur avait sur

leur vie, soit dans leur maniere de penser, soit dans celle de faire face a la douleur. Méme si
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les patients attendent une diminution de leurs douleurs, leur déception n’est pas un obstacle au
processus de changement.

Pour Katz, une gestion correcte de la douleur chronique passe par la prise en compte
des problémes psychologiques des patients. La dépression est fréquente (30 a 50 % des cas)
dans toutes les pathologies douloureuses persistantes non cancéreuses examinées dans les
centres de traitement de la douleur. Le traitement psychologique aborde les symptomes de
dépression et d’anxiété, et enseigne la gestion du stress. On y aide les patients a apprendre des
techniques cognitives et comportementales pour améliorer leur perception et leurs réactions
face a leurs sensations et plaintes de douleur. Pour certains méme, un aspect essentiel de la
gestion de la douleur est d’arriver a apprendre aux patients qu’ils peuvent aller mieux et que

leurs actions peuvent avoir un effet sur cette amélioration (141).

De facon genérale, le souhait des patients de bénéficier d’une information sur les
médicaments a été démontré dans de nombreuses études. Mais, les interventions ciblant
I’adhésion au traitement médicamenteux, actuellement proposées, sont construites le plus
souvent par les soignants a partir des besoins émanant de I’analyse des données de la
littérature et des besoins percus au cours de leur pratique clinique. Or, de nombreuses études
ont montré I’existence d’un écart entre les besoins €éducatifs ressentis par les patients et ceux
appréciés par les soignants. Par exemple, une étude, publiée en 2009 par Brostrom A et al,
compare les besoins des patients apnéiques vis-a-vis de leur traitement par pression positive
continue (PPC) et ceux de leurs soignants. Les patients et les soignants expriment un besoin
important d’informations mais sur des domaines différents. Les patients donnent plus
d’importance a la possibilité¢ d’apprendre et aux effets positifs de I’information sur I’adhésion
au traitement par PPC que les soignants. L’importance donnée aux effets indésirables est

supérieure chez les soignants et le type d’effets indésirables désignés est différent entre les
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patients et les soignants. Toute proposition éducative doit répondre aux besoins éducatifs «
avérés » des patients. Cette analyse de besoins devra étre réévaluée régulierement, afin de
garantir au fil du temps que les interventions éducatives proposées restent en accord avec les
préoccupations des patients, sans que la perception des soignants reprenne le dessus (85).

Un des leviers a envisager pour améliorer les interventions éducatives existantes
repose donc, sur une analyse des besoins éducatifs des patients vis-a-vis de leurs
médicaments. Une étude exploratoire réalisée aupres de patients diabétiques de type 2
polymédiqués, ayant pour objectif d’identifier les représentations, les problématiques
rencontrées, vécues au quotidien par les patients et leurs besoins éducatifs vis-a-vis des
médicaments, a montré qu’il existe un continuum concernant les besoins d’informations des
patients sur les médicaments. Certains ne voudront rien savoir ou n’en ressentent pas le
besoin, d’autres ne souhaiterons que des messages simples, didactiques. Certains, au
contraire, souhaiterons obtenir des détails afin de mieux comprendre et que toutes les options
soient abordées avec précision. Les patients soulignent I’importance d’instaurer une relation
de confiance et une compréhension mutuelle leur permettant d’oser poser certaines de leurs
questions, concernant la maladie et leurs médicaments ou autres alternatives de traitement. Ils
aimeraient pouvoir aborder certains sujets plus delicats et/ou plus personnels, comme leurs
difficultés a prendre régulierement leurs médicaments quand les circonstances les placent face

au regard des autres (85).

Le concept d’éducation thérapeutique des patients atteints de maladies de longue durée
est en pleine évolution. Les pharmaciens ont, sans nul doute, un rdle prépondérant a jouer
dans cette dynamique (79). Dans le but de réaliser un acte de qualité, certains pharmaciens
ont déja entrepris une mutation de leur pratique avec la modification de leur officine,

prévoyant un espace d’accueil convivial et discret, destiné a recevoir des patients dans un
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cadre plus adapté a 1’éducation thérapeutique. De méme, selon les pathologies, des documents
commencent a circuler, permettant au patient de s’autogérer en collaboration étroite avec son
medecin et son pharmacien (79).

Le pharmacien d’officine peut, de par son role de conseiller, améliorer cette prise en
charge. Ainsi, une étude réalisée aux Etats-Unis au sein de 12 officines a montré des résultats
intéressants pour le pharmacien d’officine (156). Aprés un entretien individuel réalisé avec
461 patients atteints d’arthrose, de polyarthrite ou de mal de dos, les pharmaciens ont identifié
les problemes suivants : traitement inexistant ou insuffisant (33% des cas), effet secondaire
(17%), mauvaise compliance (16%), et dose trop faible (15%). Aprés intervention du
pharmacien pour corriger ces problémes (aupres du patient et/ou de son médecin généraliste),
les évaluateurs ont observé une amélioration totale ou partielle chez 71% des patients, avec de
plus une amélioration en termes de qualité de vie. Etant donné que les douleurs articulaires
sont une plainte fréquente, qu’elles sont réguliérement prises en charge par le patient sans avis
médical, et que plusieurs analgésiques sont disponibles sans ordonnance, il s’agit d’un
domaine ou le pharmacien peut jouer un role important. Il est indispensable pour cela de
connaitre la pharmacothérapie de ce type de douleur, et de communiquer suffisamment avec
son patient (157).

Les actions éducatives propres au pharmacien ne peuvent s’élaborer que dans la
conscience d’appartenir et de collaborer a un réseau pluridisciplinaire et synergique, centré
sur le patient, et constitué de professionnels de santé et de personnes proches gravitant autour

de lui.
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Ce travail bibliographique a révélé I’'importance d’une analyse de besoins lors de
I’¢laboration d’un projet d’éducation thérapeutique ou de toute intervention qui se veut
adaptée et centrée sur les problématiques rencontrées par les patients. En effet, cette analyse
permet de mieux cerner les difficultés et les attentes des patients vis-a-vis de leur traitement
medicamenteux afin de proposer des interventions ciblant les réels besoins des patients et non

ceux uniquement pergus par les soignants et/ou importants pour eux.
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MATERIELS ET METHODES

1. Contexte

Cette analyse de besoins des patients douloureux chroniques concernant leurs
médicaments antalgiques a été envisagée dans le cadre d’un accompagnement par 1’Unité
Transversale d’Education thérapeutique du Patient (UTEP) du CHU de Grenoble d’un groupe
de travail regroupant I’ensemble des €quipes soignantes s’occupant de patients douloureux
chroniques au sein du territoire Arc Alpin. Ce groupe de travail a comme objectif de
coordonner et structurer des actions éducatives partagées visant a améliorer la prise en charge
des patients douloureux chroniques et les liens entre les structures ressources disponibles pour
les patients.

Trois sous-groupes sont organises avec chacun pour mission d’explorer 3 thématiques
transversales différentes :

- Etude des représentations des patients par rapport a leurs douleurs,

- Etude des stratégies d’adaptation au quotidien face a différentes situations

problématiques

- Etude des relations existantes entre les patients et leurs médicaments antalgiques et

des difficultés vécues au quotidien : le travail présenté étant issus de ce sous-
groupe.

L’objectif de chaque sous-groupe étant, a partir des résultats de chaque enquéte, de
proposer des actions, des outils utiles a ’ensemble du groupe pour proposer une offre
éducative personnalisée aux patients pris en charge dans leur pratique de soins.

Bien que partie intégrante du résultat thérapeutique, la mesure des besoins est difficile

a objectiver et a formaliser dans une pratique quotidienne pour les soignants.
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Cette analyse de besoins vise donc a guider les pratiques des professionnels de santé
en proposant des recommandations pratiques et utiles. Les actions envisagées seront alors

¢tablies en fonction des priorités et mises en ceuvre avec la collaboration de 'UTEP.

2. Objectifs de ’enquéte

- Dresser un état des lieux, une photographie du quotidien des patients douloureux
chroniques avec leurs médicaments antalgiques et des difficultés potentiellement
rencontrées,

- ldentifier les perceptions des patients : leur vécu de « la douleur », leur réalité au
quotidien avec leur(s) douleur(s) et I’impact sur leur gestion pratique des
médicaments,

- Proposer des actions possibles en fonction des résultats obtenus.

3. Eléments méthodologiques

3.1. Enquéte transversale

Cette analyse de besoins a été réalisée a 1’aide d’auto-questionnaires distribues aupres
de patients douloureux chroniques fréquentant différents types d’établissements. Ces
questionnaires ont été distribués sur une période de 3 mois, entre Juillet et Septembre 2012.

Les soignants ayant participé a I’enquéte sont issus du sous-groupe de travail sur la
thématique « médicaments ». Leur participation a ce groupe est volontaire et la sélection de la
thématique repose sur leur choix personnel d’explorer ce champ de la prise en charge du

patient douloureux chronique.
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Dans le cadre de I’enquéte, une attention particulicre a été portée aux soignants
participant a ’enquéte afin qu’ils soient de professions différentes et exercant dans des
différentes structures afin de garantir une grande diversité des patients inclus. Les
questionnaires ont été distribués au sein de leurs lieux d’exercice.

Les cliniques (Voiron et Aix les bains), le Centre de Lutte contre la Douleur du CHU
de Grenoble, I’hopital rhumatologique d’Uriage, des pharmacies d’officine (Sassenage,
Cluses et Uriage) et des cabinets de médecin généraliste ont participé a la distribution de ces

questionnaires.

3.2. Population ciblee : critéres d’inclusion

Cette enquéte n’ayant pas d’hypothese a priori sur les problématiques rencontrées au
quotidien avec les médicaments par les patients douloureux chroniques, I’objectif était
d’envisager une diversité maximale des profils de patients douloureux chroniques. Le
recrutement des patients a donc été envisagé a partir de différents lieux (cités ci-dessus) et
aupres de patients atteints de pathologies différentes. Par la suite, en fonction des résultats, il
sera possible d’envisager de cibler certaines populations particulieres afin d’affiner la
comprehension de leurs besoins.

Les critéres d’inclusion sont les suivants :

- Patients majeurs (> 18 ans), francophones,

- Patients atteints de douleurs chroniques non cancéreuses. Ce choix est sous-tendu

par le fait que les douleurs associées aux cancers sont tres spécifiques ainsi que les

problématiques induites par ses douleurs,
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- Tous les patients dont 1’état de santé permet de participer en connaissance de cause

a une enquéte : capacité de compréhension, d’expression, absence de troubles
cognitifs...

Du fait du besoin d’écrire au sein du questionnaire, les patients inclus doivent pouvoir

lire les questions et écrire leurs réponses et/ou avoir une personne ressource pouvant le faire

(le soignant pouvant étre cette aide méme si cela peut avoir un impact sur les réponses des

patients).

3.3. Construction de I’outil « auto-questionnaire »

Dans un premier temps, il a été envisagé d’intégrer au sein des consultations des
soignants un temps d’entretien basé sur 4 questions explorant les représentations des patients
sur leurs médicaments (cf Annexe 1). Cette stratégie avait été choisie afin que chaque membre
du groupe puisse participer dans le cadre de sa pratique afin d’augmenter le nombre
d’entretiens réalisés. Quelques médecins ont testés cette approche. Suite aux premiers
entretiens réalisés, une limite est apparue rapidement. En effet, le temps de la consultation et
son contenu ont été bouleversés par les questions posées et la prise en charge des éléments
abordés nécessitait un temps superieur au temps disponible durant les consultations
déstabilisant le praticien, autant sur le plan de I’organisation que sur les offres potentielles a
proposer au patient suite aux échanges. De plus, le fait que I’entretien soit réalisé¢ par le
médecin « douleur » du patient, un biais ne pouvait étre exclu concernant I’impact sur les
réponses données par le patient face a lui.

Il a donc été décidé par le groupe suite a ces retours d’expériences, d’utiliser comme
outil de recueil un auto-questionnaire ayant 1’avantage de pouvoir étre donné au patient en

dehors de la consultation (gestion du temps plus facile, possibilité de le remplir a domicile),
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d’étre rempli par le patient seul (diminue le biais d’influence de la présence du soignant), de
toucher un grand nombre de patients. Cependant, a I’inverse d’un entretien qui permet
d’explorer finement les représentations, un questionnaire, méme si sont inclues des questions
permettant aux patients d’écrire leurs pensées, de détailler leurs idées, les thématiques
abordées sont prédéfinies et les réponses le plus souvent plus restreintes. L’auto-questionnaire
est I'outil le plus cité dans la littérature pour les enquétes de satisfaction et de besoins
(3)(158)(159).

Le questionnaire envisagé cherche a explorer le vécu des patients avec leurs
medicaments au quotidien. (cf Annexe 2)

Pour cela, il a été établi 3 questions portant sur les medicaments contre la douleur afin
de connaitre les classes thérapeutiques utilisées, I’efficacité ressentie pour chaque médicament
mais egalement les formes galéniques préférées. Puis, 3 autres questions ont permis de
renseigner sur les difficultés et effets génants que pouvaient rencontrer les patients au
quotidien et comment ces derniers arrivaient a les gérer. Une troisieme partie comportant 4
questions a porté sur I’ordonnance, les causes d’adaptation et/ou d’arrét de traitement et sur
la surveillance nécessaire au traitement antalgique. Enfin, une question explore les attentes
des patients vis-a-vis des professionnels de sante. Il a été laissé un espace de suggestions et de
remarques a la fin du questionnaire laissant libre cours au patient d’exprimer ses autres
attentes et besoins.

Des questions ouvertes ont été choisies afin de permettre aux patients d’approfondir
ses réponses ainsi que des questions fermées lorsqu’il s’agissait d’explorer des points précis.

Autrement dit, ce questionnaire mixte combine attitude non-directive pour favoriser
I’exploration de la pensée du patient et projet directif pour obtenir des informations sur des
points définis a ’avance.

L'aspect visuel et la lisibilité du texte global ont été pris en compte.
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Afin d’identifier 1’état émotionnel du patient (en lien ou non avec leurs sensations
douloureuses du moment) lors du remplissage du questionnaire, une échelle de Likert a été
proposée en fin de questionnaire lui demandant : « Comment vous sentez-vous aujourd’hui ?
Placez une croix sur la barre noire 14 ou vous pensez vous situer aujourd’hui »

La formulation des questions a été travaillée au sein du groupe et validée par
I’ensemble du groupe et auprés de personnes non professionnels de santé pour tester la
compréhension du vocabulaire utilisé.

Une fiche de renseignements a été élaborée, a remplir pour chaque patient par le
soignant afin d’identifier le profil des patients inclus dans 1’enquéte (age, sexe, pathologies et

traitements antalgiques prescrits, autres traitements pour la douleur...) (cf annexe 3).

3.4. Délivrance de I’auto-questionnaire

Les auto-questionnaires ont éteé distribués soit par des pharmaciens en officine soit par les
médecins ou leur secrétaire. Les questionnaires ont été remplis par les patients, soit avant une
consultation ou la dispensation des médicaments de I’ordonnance, soit & domicile, avec pour
consigne de le rapporter lors d’un prochain rendez-vous. Ce choix a été fait par les patients
eux-mémes apres présentation de ’enquéte. Cette méthodologie de passation du questionnaire
a été retenue afin que les patients puissent remplir sereinement et a leur rythme le
questionnaire et qu’ils soient le moins possible « influencés » par la présence du soignant. Les
patients ont été informés de I’objectif de ’enquéte, de la durée approximative concernant le

temps de remplissage et assuré de la confidentialité et de ’anonymat des données collectées.
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4. Méthode d’analyse des résultats des questionnaires

En fonction du type de questions fermées ou ouvertes, les données sont qualitatives et
quantitatives.

L’analyse qualitative des réponses aux questions ouvertes a été envisagée sous forme
d’une analyse thématique regroupant I’ensemble des questions. Deux enquéteurs ont listés de
fagon indépendante 1’ensemble des réponses des patients et ont regroupé et catégorisé ces
réponses en différents themes (cf. Annexe 4). Ensuite, les deux analyses ont été mises en
commun afin d’évaluer la concordance du classement et valider les thématiques retenues.

Cette méthode d’analyse permet d’éviter les biais d’interprétation.
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RESULTATS

1. Echantillon

86 patients douloureux chroniques ont participé a I’étude.

La provenance des différents patients est la suivante :

Cliniques (\Voiron et Aix les bains) 26
Centre de lutte contre la douleur CHU Grenoble 23
Pharmacies d’officine 18
Hopital rhumatologique Uriage 16
Cabinet libéral (Médecin Généraliste) 3
Total 86

Tableau 3 : Listes des différents établissements participant a l’enquéte

Cliniques : patients vus lors de consultation.

Centre de lutte contre la douleur : patients vus lors de consultation au CHU.

Hopital rhumatologique d’Uriage : patients vus lors d’une hospitalisation ou de consultation.
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Pharmacie d’officine :

-pharmacie des thermes a Uriage (5600 habitants) : Pharmacie de zone rurbaine

-pharmacie de I’Argentiére a Sassenage (11000 habitants) : Pharmacie de centre-ville

actif proche de Grenoble

-pharmacie a Cluses (18000 habitants) : pharmacie urbaine.

Médecin Généraliste :

- Cabinet libéral composé de trois médecins situé dans une zone rurbaine.

- Cabinet libéral d’un seul médecin situé en centre-ville de Grenoble.
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2. Profil des patients

2.1. Age des patients

Age des patients
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Tranches d'age

Figure 9 : Répartition des patients selon leur age (n=86)

Age moyen de I’ensemble des patients : 52.3 ans
Age médian de I’ensemble des patients : 53 ans
Ecart-type : 14.04 ans

Patient le plus jeune : 19 ans

Patient le plus 4gé : 83 ans
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Tableau 4 : Chiffres clés sur I’dge des patients selon les différents établissements

Prés de 60% des patients sont compris dans la tranche d’age 45-64 ans et seulement
10% sont agés de moins de 35 ans.

L’enquéte montre également que plus de 10 % des patients sont agés de plus de 75
ans. Cette proportion de patient est retrouvée en majorité en pharmacie d’officine et a

I’hopital rhumatologique d’Uriage.

2.2. Sexe

Sexe

B Homme

W Femme

Figure 10 : Répartition des patients selon leur sexe (n=86)

105



Ratio Homme/Femme : 0.29
Ratio Homme/Femme par établissement :
- Pharmacie d’officine : 0.33
- Hopital rhumatologique d’Uriage : 0.12
- Clinique : 0.27
- Centre de lutte contre la douleur CHU Grenoble : 0.35

- Meédecin Généraliste : 0.67

2.3. Pathologies rencontrées

Pathologies
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Figure 11 : Répartition des patients selon leur pathologie (n=75)

Dans les pathologies rhumatologiques, sont retrouvées principalement par ordre de
fréquence:
- Lombalgie (20 patients)

- Fibromyalgie (13 patients)
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- Hernie discale (5 patients)

- Cervicalgie (5 patients)

- Arthrose (4 patients)

- Douleurs osseuses (4 patients)

- Canal lombaire étroit (3 patients)

- Rhumatismes (2 patients)

- Tassement vertébral (2 patients)

- Polyarthrite rhumatoide, gonalgie, épicondylite, tendinopathie,

myopathie...

Dans les pathologies neurologiques sont retrouvées principalement par ordre de
fréquence :

- Douleurs neuropathiques (6 patients)

- Nevralgies (5 patients)

- Céphalées, migraines...

Dans les autres pathologies sont retrouveés par ordre de fréquence :
- Coliques néphrétiques (3 patients)
- Sequelles de cancer (2 patients)
- Calcul rénal (2 patients)

- Douleur du membre fantéme (1 patient)
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Rhumatologie Neurologie Autres

Pharmacies d'officine 81,25 12,5 12,5
Hopital
rhumatologique
d'Uriage 87,5 18,8
Cliniques 82,6 21,7

Centre de lutte contre
la douleur CHU
Grenoble 64,7 17,6 23,5

Médecin Généraliste 100

Tableau 5 : Pathologies rencontrées selon les établissements en pourcentage

Il est important de souligner que les patients peuvent étre atteints de plusieurs
pathologies a la fois comme deux pathologies rhumatologiques différentes ou encore une

pathologie rhumatologique et une neurologique.
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2.4. Etats émotionnel et douloureux : « Comment vous sentez-vous

aujourd’hui ? »

Etats émotionnel et douloureux
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Uriage

Figure 12 : Evaluation de la douleur des patients lors du remplissage du questionnaire (n=86)

Sur ce graphique, on peut observer les moyennes des évaluations de 1’état émotionnel

et douloureux des patients en fonction des établissements.

Le 0 de I’échelle correspond a « je ne me sens pas bien du tout » et le 10 correspond a

« Je me sens tres bien ».

La moyenne de tous les patients est de 4.89/10.

C’est au centre anti douleur que les patients se sentent le moins bien (4,46/10).

Cependant, ce résultat est trés proche de celui obtenu en pharmacie d’officine (4,82/10) ou en

clinique (4,85/10).

Par ailleurs, les patients ayant répondu au questionnaire chez leur médecin généraliste

sont ceux qui se sentent le mieux (7,9/10).
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3. Analyse thématique des données

3.1. Théme 1 : Les médicaments

3.1.1. Les classes pharmacologiques de médicaments identifiés par les patients

comme médicaments agissant contre leurs douleurs

Classe de médicaments
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Figure 13 : Répartition des différentes classes de médicaments pris par les patients (n=86)

Al= Anti-inflammatoire (corticoides+Anti-inflammatoire non stéroidiens)
AD= Antidépresseur
AE= Antiépileptique

BZD= Benzodiazépine

Dans les traitements « autres », sont retrouvés les médicaments suivants :

- Versatis® (Lidocaine) : 12 patients
- Levocarnil® (L-carnitine) : 4 patients

- Spasfon® (Phloroglucinol) : 3 patients
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- Atarax® (Hydroxyzine) : 2 patients
- Chondrosulf® (Chondroitine), Dolénio® (Glucosamine), Relpax® (Eleptriptan),

Novatrex® (Méthotrexate)...

Plus de 80% des patients prennent des antalgiques de paliers 1 et 22% des antalgiques

de palier 3.

36% des patients prennent également des anti-inflammatoires qu’ils soient non-

stéroidiens ou stéroidiens.

29% consomment des antidépresseurs régulierement, 23% des antiépileptiques et 22%

des benzodiazépines.

L’enquéte a montré que les patients prennent en moyenne 3.44 médicaments contre la

douleur par personne avec une médiane a 3.
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3.1.2. Perception de différences d’efficacité entre les médicaments
antalgiques : « Trouvez-vous que certains de vos médicaments contre la douleur sont plus

efficaces que d’autres ? »

Perception de différences d'efficacité
entre leurs médicaments antalgiques
80
70 -
60 -
()
EP 50 -
g 40 -
§ 30 A
a
20 -+
10 -
O .
trouvent que des médicaments sont trouvent que tout leurs
plus efficaces que d'autres médicaments sont aussi efficaces ou
inneficaces

Figure 14 : Différence percue d’efficacité par les patients entre leurs médicaments

antalgiques (n=79)

L’enquéte montre que 72% des patients ayant répondu a cette question trouvent que
certains de leurs médicaments sont plus efficaces que d’autres alors que 28% pensent que tous

leurs médicaments sont aussi efficaces ou inefficaces.

Les résultats d’une cotation sur I’efficacité percue des médicaments entre eux par les
patients ne permettent pas d’extraire un résultat global extrapolable car la variabilité¢ des
réponses est trop importante et spécifique d’un individu a ’autre ainsi que la variabilité des

traitements des patients.
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Un focus sur les extrémes peut-étre envisage : c’est-a-dire médicament percu comme ayant
une efficacité la plus faible (cotés de 0 a 2 sur 10) et a I’inverse médicament percu comme

ayant ’efficacité la plus forte (cotés de 8 a 10 sur10). Les résultats montrent que :

Perception de I'efficacité par classes
médicamenteuses

15 m forte efficacité

Pourcentage

10 ® moindre efficacité

Figure 15 : Perception de [’efficacité par classes médicamenteuses

Dans cette figure, les pourcentages représentent le nombre de personnes ayant évalué
une forte ou une faible efficacité d’une classe médicamenteuse par rapport au nombre de
personnes traitées par cette méme classe. Par exemple, 22% (soit 19 personnes) prennent des
antalgiques de palier 3. Sur ces 19 personnes, 6 ont déclaré que ces médicaments sont tres
efficaces (entre 8 et 10/10). Cela représente donc prés de 32% de patients tres satisfaits de

cette classe parmi ceux qui I’utilise.

Il ressort que les antalgiques de palier 3 (31,6%) et les anti-inflammatoires (32,3%)
sont les classes médicamenteuses qui apparaissent comme étant les plus efficaces pour les

patients. En revanche, les anti-épileptiques (10%) et les antalgiques de palier 1 (5,7%)
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semblent étre les classes les moins efficaces pour ces méme patients, méme si 1’écart est

moins important.

3.1.3. Préférences en termes de forme galénique : « Vos médicaments contre la

douleur existent sous plusieurs formes : Avez-vous des préférences selon les formes ? Dites-

nous pourquoi ? »
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Figure 16 : Répartition des patients selon leur forme galénique préférée (n=76)

Deux formes galéniques sont largement préférées avec plus d’une personne sur 3 qui

préfere les gelules (36%) ou les comprimés secs (34%).

Les explications de la préférence des patients quant a une forme galénique sont

décrites et détaillées dans les paragraphes suivants.

114



3.1.4. Les gélules

Les gélules

¥ Plus rapide

® Plus facile a avaler et/ou a
transporter

= Plus pratique

B Moins d'effets indésirables

m Pas d'explications

Figure 17 : Répartition des différents avantages des gélules (n=27)

70% des patients (48% + 22%) préferent les gélules pour leur facilité d’utilisation
(facile a avaler, a transporter ou encore plus pratique) : « prise facile », « aspect pratique »,
« facile & avaler », «plus facile a avaler que les comprimés », «les gélules s’avalent plus

facilement », « ils sont facile d’utilisation », « ils sont plus faciles a transporter et a avaler ».
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3.1.5. Les comprimés secs

Comprimés secs

® plus pratique

® Plus facile a avaler et /ou a
transporter
= Agréable car pas de go(t

B Moins d'effets indésirables

m Pas d'explications

Figure 18 : Répartition des différents avantages des comprimés secs (n=26)

Comme pour les gélules, une grosse majorité de notre échantillon (61% : 42%+19%)
préfere les comprimés secs pour leur facilité d’utilisation : « les comprimés sont plus faciles a
avaler », « pratiques a emporter », « faciles a transporter et a prendre », «plus faciles a

absorber au travail », « faciles d’utilisation », « rapides et pratiques ».

19% des patients (5 patients) les préferent car ils sont « plus agréables » et n’ont « pas

de go(t ».
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3.1.6. Les comprimés effervescents

Comprimés effervescents

® plus agréable

® plus rapide d'action

m plus facile a avaler

m moins d'effets indésirables

m Pas d'explications

Figure 19 : Répartition des différents avantages des comprimés effervescents (n=12)

5 patients sur 12 (42%) pensent que les comprimés effervescents agissent plus
rapidement au niveau de I’organisme : « je trouve que ¢a agit plus vite », « agit plus vite »,
« impression d’étre plus rapide », « effet plus rapide ».

De plus, 25% de ces patients pensent que les comprimés effervescents sont plus

agréables : « plus agréable a boire », « pratiques et agréables ».
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3.1.7. Les patchs

Patchs

® plus pratique ou facile
d'emploi

® Moins d'effets indésirables

= Pas d'explications

Figure 20 : Répartition des différents avantages des patchs (n=9)

56 % préferent les patchs pour leur praticité d’emploi : « les emplatres sont faciles
d’emploi », « les patchs sont pratiques ».

33% des patients pensent que la galénique « patch» donne moins d’effets
indésirables : « Les emplatres n‘ont pas d'effets secondaires par rapport aux comprimés, donc

je les prefere », « Je préfére les patchs car mon estomac est enflammé ».
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3.1.8. Les injections

Injections

® plus rapide et efficace pour
calmer les douleurs

B Moins d'effets indésirables

Figure 21 : Répartition des différents avantages des injections (n=8)

La rapidité d’action de cette forme pharmaceutique est un avantage largement cité
(75%) par les patients : « injections car elles sont plus rapidement efficaces », « injections
beaucoup plus efficaces et soulagent plus vite », « injections parce que la douleur passe plus
vite », « agit beaucoup plus vite ».

Nous remarquons également que 25% (2 patients) pensent que les injections donnent
moins d’effets indésirables : « injections pour éviter les vomissements des comprimés », « les

injections car elles ne génent pas 1’estomac ».

3.1.9. Les sachets

Les sachets : 2 patients sur 3 pensent que les sachets sont plus faciles a avaler que les
comprimés ou les gelules : « les sachets car buvables », «les sachets sont plus faciles a

avaler ».
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3.1.10. Autres

Un total de 10 patients n’a pas répondu a la question et 12 patients (16%) n’ont pas de
préférence : « je m'adapte a tout », « Préférences? Non, ils ont tous leurs inconvénients »,
« peu importe, il n’y a pas une forme plus efficace qu’une autre dans la durée du traitement »,

« pas de préference ».

3.2. Théme 2 : L ordonnance

3.2.1. La rédaction de I’ordonnance permet-elle au patient d’adapter son
traitement ? : « La fagon dont est rédigée I’ordonnance vous permet-elle d’adapter vos prises

en fonction de la douleur ? »

Rédaction de I'ordonnance

m Permet d'adapter les prises
en fonction de la douleur

® Ne permet pas d'adapter les
prises en fonction de la
douleur

= Pas de réponse

Figure 22 - Adaptation des prises de médicaments en fonction de la rédaction de I’ordonnance (N=86)
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2 patients sur 3 pensent que leur ordonnance est bien compréhensible et permet

d’adapter leur traitement a leur douleur.

22 personnes (26%) ne sont pas satisfaites de leur ordonnance.

3.2.2. Dans quelles circonstances les patients adaptent-ils leur
traitement ? : « Décrivez des situations dans lesquelles vous avez adapté vos prises de

médicaments par rapport a I’ordonnance »

Adaptation du traitement
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indésirables strictes

Causes

Figure 23 : Répartition des raisons aboutissant a I’adaptation du traitement (n=50)

36 patients n’ont pas répondu a cette question.

66% des patients adaptent leur traitement selon leur douleur mais seul 16% n’adaptent

pas leur traitement et suivent la prescription initiale.

Seulement 14% des patients adaptent leur traitement en fonction des effets

indésirables.
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Dans la rubriqgue «autres raisons », quelques exemples peuvent étre Ccités:
« Adaptation selon mon stress », « Selon mon état de fatigue ou mon moral », « difficultés de
mettre les patchs exactement au moment voulu. Souvent, je dois les mettre plus tét que je le
souhaiterais », «si augmentation du stress, jaugmente ma posologie mais toujours en
collaboration avec mon genéraliste, et si diminution du stress et de l'anxiété, je diminue les

doses. », « Oubli éventuel de médicament »...

3.2.3. Causes d’arrét de prises des médicaments par les patients

Causes d'arrét du traitement

15 4

Pourcentage

En cas d'effets si plus de autres raisons pas d'arrét
indésirables douleurs

Causes

Figure 24 : Répartition des raisons aboutissant a l'arrét du traitement (n=54)

32 patients n’ont pas répondu a cette question.

La majorité (41%) des arréts de traitement est due a un ou des effet(s) indésirable(s)

trop invalidant(s) ou insupportable(s).

122



De plus, pres de 17% des patients peuvent arréter leur traitement lorsqu’ils ressentent

moins de douleurs.

Dans la rubrique «autres raisons», les causes citées par les patients sont les

suivantes :

- perception d’un manque d’efficacité (4 patients) :

« Inefficacité », « aucun soulagement », «arrét pour efficacité jugée
limitée », « lorsqu'ils ne faisaient plus aucun effet »

- en cas d’oubli (4 patients) : « oubli », « Oubli mais ce n'est arrivé que 2
fois », « Pas d'arrét (sauf oubli) des médicaments », « jamais sauf si
oubli ».

- unras le bol général (3 patients) : « Il m'arrive de ne pas prendre mes
médicaments mais ce n'est pas parce que je ressens des effets génants,
c'est juste parce que j'en ai marre et qu'il y a des moments ou je ne veux
plus les prendre. Mais je me reprends apres », « Trés souvent envie
darréter car aucun soulagement. », «sentiment de ras-le-bol,

d'efficacité douteuse ».
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3.2.4. Perception des patients quant a une surveillance éventuelle a réaliser
avec leurs médicaments : « Pensez-vous qu’il y ait des choses particulieres a surveiller quand

on prend des médicaments contre la douleur ? »

Surveillance du traitement

m |y a des choses a surveiller
m lIn'y arien a surveiller

mJenesaispascequ'ilyaa
surveiller

Figure 25 : Le besoin de surveillance associé a leur traitement selon les patients (n=76)

Pour les 82% des patients (62 personnes) exprimant le fait « qu’il y ait des choses a
surveiller lorsqu’ils prennent un traitement contre la douleur », 3 personnes ont répondu qu’ils
ne savaient pas ce qu’il fallait surveiller et 7 autres personnes n’ont pas donné d’explications.
Donc, 52 personnes sur 76 ayant répondu a cette question soit 68% ont donné au moins un

critére a surveiller.

Les différents critéres retenus par les patients sont décrits au sein du graphique ci-

dessous.
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Sur les 52 patients ayant répondu a

Figure 26 : Les différents critéres a surveiller d’aprés les patients (n=52)

\

cette question, 18 (35%) pensent qu’il faut

surveiller les effets secondaires lorsque I’on prend des médicaments contre la douleur au long

cours.

9 patients pensent que ces traitements donnent un risque d’accoutumance et de

dépendance mais également qu’il faut étre tres vigilant quant aux posologies (8 patients).
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3.3. Théme 3 : Le vécu du patient avec ses médicaments au quotidien

3.3.1. Quelles sont les difficultés que peut rencontrer le patient dans la vie de
tous les jours avec ses médicaments? : « Quelles sont les difficultés que vous avez déja pu

rencontrer avec la prise de vos médicaments contre la douleur dans la vie de tous les jours ? »
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Figure 27 : Difficultés rencontrées par le patient au quotidien (n=33)

Les difficultés rencontrées au quotidien exprimées par les patients sont souvent en
lien avec les effets indésirables comme la fatigue (6 patients), le manque de concentration (5

patients) ou encore la somnolence (4 patients).

6 patients sur 33 se plaignent de devoir prendre trop de médicaments « la quantité me
démoralise », et pointent la contrainte vécue face a ces prises de médicaments. La galénique
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est de plus citée comme une difficulté si elle ne semble pas adaptée pour faire face a

I’apparition de la douleur : « difficultés de mettre les patchs exactement au moment voulu.

Souvent, je dois les mettre plus tot que je le souhaiterais »

3.3.2. Quels sont les effets indésirables cités le plus fréqguemment par les

patients? : « Quels sont les effets génants que vous avez déja ressentis avec vos médicaments

contre la douleur ? »

Effets indésirables
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Figure 28 : Les différents effets indésirables ressentis par les patients (n=74)

Concernant les troubles digestifs (43 personnes), les symptomes les plus fréquemment

cités sont les nausées, vomissements, « maux d’estomac », constipations, diarrhées ...
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Les troubles neurologiques (30 personnes) englobent les vertiges, céphalées,

migraines, pertes de mémoire, manque de concentration, malaises, tremblements. ..

Les troubles cutanés (7 personnes) integrent des démangeaisons, de ’eczéma, des

cedémes (par exemple au niveau du visage)...

Concernant les « autres » effets indésirables cités (5 personnes) : les troubles sexuels,

hépatiques et ophtalmologiques (« vision double ») sont décrits par les patients.

3.3.3. Comment les patients gerent-ils ces effets indésirables ? : « Comment

avez-vous réagi face a ces effets génants ? »

Gestion des effets indésirables
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traitement effets s'estompent

Figure 29 : Gestion des effets indésirables (n=51)
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En premiere ligne, 39% des patients adaptent seuls leur traitement face a la survenue
d’effets indésirables. Pour un patient sur 3, la réaction face a I’apparition d’effets indésirables
correspond a I’arrét du ou des médicaments incrimingés par le patient comme a I’origine de son
ou ses effets génants : « arrét de traitement », « arrét de la prise de médicaments », « arrét

quelques jours », « j’ai arrété ce type de médicaments », « arrét du Neurontin ».

33% des personnes (17) attendent que les effets s’estompent : « j’ai supporté ». Parmi
eux, 7 patients se couchent ou « doivent se reposer » et d’autres patients ne savent pas quoi

faire du tout : « Que faire ? » ou « je pleure ».

Seulement 18% des patients appellent leur médecin en cas d’effets indésirables : « j’ai
consulté le médecin », « dés que j’ai eu des effets génants, j’ai téléphoné a la pharmacie et au
médecin », « je vois avec le médecin », «j’ai demandé au médecin traitant un pansement

gastrique », « aprés prescription du médecin : Forlax ».

Dans les réponses relatives a I’adaptation du traitement, les différentes stratégies

décrites sont les suivantes :

- diminution de posologie,
- changement des habitudes de vie (sommeil, alimentaires...),

- prise d’un traitement en plus pour calmer ces effets indésirables.
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3.4. Theme 4 : Les attentes des patients

3.4.1. Attentes vis-a-vis des soignants : « Que souhaiteriez-vous que les
professionnels de santé puissent faire pour vous aider a adapter votre traitement a vos

douleurs ? »

Attente du patient par rapport au soignant

B nombre de patients

13
12
6
3
. 2 2

Plus a I'écoute plus Plus efficace plus de lien entre autres rien de plus
d'informations, les
d'explications, de professionnels
conseils de santé

Figure 30 : Attentes du patient par rapport aux soignants (n=31)

42% (13/31) des patients aimeraient que les soignants soient plus a I’écoute au
quotidien : « Etre a I'écoute d'autres techniques plus douces », « Que faire pour étre mieux
écouté ? », « une certaine incompréhension entre le médecin et le patient », « Je souhaiterais

que les médecins soient plus a I'écoute », « Je fais toujours confiance a mon docteur s'il
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m'écoute », « Les professionnels de santé devraient étre plus a I'écoute de leurs patients et

parler d'avantage avec eux » ...

39% des patients aimeraient avoir plus d’informations sur leur pathologie : (2
patients) « Des explications sur le fonctionnement de la douleur », « Qu'ils puissent me
renseigner sur l'origine et la cause de mes douleurs » ou leur traitement (10 patients) afin de
savoir réagir face a la douleur avec leurs médicaments et étre avertis par rapport aux effets
indésirables : « Je souhaiterais que le mode d'action soit bien expliqué, ainsi I'adaptation serait
facilitée », « Mieux expliquer les effets secondaires de certains médicaments pour que nous ne
soyons pas surpris voire inquiets », « Bien expliquer I'action du médicament et donc nous
expliquer comment adopter la bonne attitude pour mieux le tolérer et améliorer son action »,

« Je souhaite une information plus complete, plus détaillée », « Je manque d'information »...

Chez les personnes qui attendent que les soignants soient plus efficaces, les attentes
retrouvées correspondent a une demande d’efficacité des médicaments proposés chez des
patients insuffisamment soulagés au moment de 1’enquéte et qui semblent avoir déja essayé
différentes stratégies: «Je souhaiterais une meilleure prise en charge », « prescrire les
médicaments qui fonctionnent », « arriver a trouver les bons médicaments pour calmer mes
douleurs car I'lxprim® devient insuffisant »... Ce sont tous des patients qui ne sont pas

suffisamment soulagés par leur traitement.

Nous pouvons remarquer que 3 patients aimeraient plus de lien entre les
professionnels de santé : « Lien plus étroit entre ressenti pathologique / psychique = plus de
dialogue médecin / psy », « Il faudrait peut-étre un peu plus d'échanges entre eux quand cela
est nécessaire », « Il faut que ce soit plus clair entre les médecins et les pharmaciens, il faut
qu'il y ait plus de communication entre les 2 car lorsque je ne comprends pas quelque chose

ou que j'ai besoin d'un conseil ou d'un renseignement je me retourne vers mon pharmacien. »

131



3.4.2. Attentes vis-a-vis de ses médicaments

24 personnes ont répondu a cette question.

14 patients sur 24 attendent que leurs médicaments soient plus efficaces et voudraient
étre plus soulagés au quotidien : « des médicaments plus forts que la Lamaline », « trouver un
médicament qui puisse soulager la douleur », « & quand un vrai médicament pour 1’arthrose et
les rhumatismes ? », « arriver a trouver le bon médicament », « trouver la bonne dose et le
bon médicament pour me permettre de vivre presque normalement », « qu’un traitement plus
efficace puisse se présenter », « trouver un médicament qui calme mes douleurs a 100% »,
« trouver une solution », «trouver le traitement adapté pour que ma vie soit normale »,
« trouver un médicament efficace ».

2 personnes expriment leurs réticences a prendre une quantité importante de
médicaments : « la quantité me démoralise et qu'a chaque nouveau produit utilisé, je reprends
un peu d'espoir pour finalement ne ressentir aucun bienfait », « Une crainte de devoir trop
augmenter la quantité de medicaments si la douleur augmente ». L’espoir de ressentir les
effets positifs sur la douleur des médicaments et les déceptions déja vécues en termes
d’efficacité sont retrouvés dans les réponses notées par les patients concernant leurs attentes
envers les médicaments.

2 personnes pensent qu’il faudrait améliorer les notices : « Plus compréhensibles sur
les notices. », « comment font les personnes agées ou déficientes visuelles ? C'est écrit
vraiment trop petit ! Quelques grammes de papier supplémentaires ne coltent pas si cher pour
les labos... »

2 personnes sont en attente de médicaments moins pourvoyeurs d’effets indésirables :
« baisser encore les effets secondaires », « les effets indésirables en général sont nombreux

pour des effets antidouleurs qui sont moyens ».

132



2 patients aimeraient des conditionnements ou des galéniques plus adaptés : « la durée
d’action des médicaments est trop courte: réveil toutes les nuits », «adapter le
conditionnement des médicaments ».

Un patient exprime le souhait de prendre un traitement de fond au quotidien :

« aimerait avoir un traitement de fond au quotidien ».

3.4.3. Autres attentes

3 patients souhaitent étre intégrés dans leur prise en charge afin d’étre plus
actif : « Envie d'une participation ACTIVE au traitement de la douleur », «Un suivi
hebdomadaire (tel des ateliers, rencontres, ...) + art-thérapie », « J'aimerais pouvoir faire un

peu plus de choses et étre bien dans ma téte et dans mon corps ».

De plus, 3 patients aimeraient également connaitre d’autres techniques pour les
soigner : « art-thérapie », « Je souhaiterais d'autres séances d'hypnose (car efficacité +++) +
Connaitre les nouvelles techniques (méditation, cryothérapie,...) » « changement de

traitement ?? Balnéo, thalasso n'ont rien donné... ».
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DISCUSSION

1. Avantages et limites de 1’étude

86 questionnaires ont été recueillis, ce qui conduit a une taille d’échantillon pertinente
au regard de la problématique posée.

L’¢étude s’est déroulée pendant la période estivale, ce qui a pu avoir une influence sur
le nombre de patients recrutés sur les 2 premiers mois de 1’étude (moins de consultations
programmeées).

Le recrutement des patients au sein de différents établissements a permis d’obtenir un
échantillon de patients atteints de pathologies douloureuses variees, ayant bénéficiés de prises
en charge différentes et étant a un moment de leurs parcours de prise en charge différent
(suivi par un centre de la douleur hospitalier, des consultations en institution, chez le médecin
généraliste et a I’officine). Cette variété de profils permet d’envisager une extrapolation des
résultats retrouvés a ’ensemble des patients douloureux chroniques hors douleur cancéreuse.
Comme il a été expliqué précédemment, le questionnaire a €été validé par I’ensemble du
groupe et aupres de personnes non professionnelles de santé. Cependant, il n’a pas été testé
par des patients, ce qui aurait €tait pertinent pour s’assurer de la meilleure compréhension
possible de chaque question.

Le recrutement des patients a éte fait au sein des établissements dans lesquels exercent
les professionnels de santé du groupe de travail constitué. Certains patients ont pu donc
accepter de participer a cette étude pour faire plaisir aux équipes de soins qu’ils connaissent.
Les questionnaires distribués par les étudiants en pharmacie, du fait de ce statut, ont pu étre a

I’origine de I’instauration d’un climat de confiance entre ’enquéteur et les patients du fait du
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positionnement externe a leur prise en charge. Ceci a pu diminuer un biais pouvant étre induit
par le statut des soignants connaissant le patient et le suivant régulierement (médecins,
pharmaciens d’officine). Souvent, face a eux, le patient ne voulant pas les « décevoir » ou
« souhaitant faire bonne figure » modifie ses réponses.

Les soignants ont distribué le questionnaire sur une période dédiée aux patients
douloureux chroniques qu’ils prennent en charge sans sélection a priori pour la plupart d’entre
eux (distribution par I’intermédiaire du secrétariat ou au fil de la consultation). Cependant, le
recrutement réalisé par les médecins généralistes a pu étre plus ciblé car plus facilement
proposé a certains patients lors de leurs consultations. A 'officine, le pharmacien, apres
analyse de ’ordonnance contenant des traitements antalgiques et discussion avec le patient a
statué sur le caractere chronique de la douleur. Cette évaluation a pu étre différente selon les
pharmaciens d’officine participant a I’enquéte. Concernant le remplissage des questionnaires,
certaines caractéristiques des patients peuvent influencer les données recueillies comme la
présence de symptdémes tel que la confusion, le niveau d'éducation, une mauvaise
comprehension des questions.

Le questionnaire ne permet pas d’identifier depuis quand les patients ressentent des
douleurs de facon chronique. Il aurait pu étre intéressant de pouvoir analyser séparément les
difficultés rencontrées et les besoins des patients ayant des douleurs chroniques anciennes et
ceux dont les douleurs se sont chronicisées plus récemment. Ces éléments ainsi que les
stratégies de prise en charge et d’adaptation mises en place pourraient étre différents.

De méme, I’enquéte ne permet pas de différencier I’ancienneté de prescription des
médicaments listés en début de questionnaire par le patient, ni I’ordre des ajouts des différents
traitements. Pour les effets génants recensés, il n’est pas certain que I’ensemble des effets
cités soit en lien avec les médicaments actuels contre la douleur du patient mais un reflet des

effets indésirables déja vécus par le patient avec ses médicaments antalgiques.
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Les patients avaient le choix de remplir I’auto-questionnaire en salle d’attente ou de
rentrer chez eux et de le ramener a la prochaine visite. Dans le cas ou ils le remplissaient
avant une consultation, le temps disponible réservé au questionnaire pouvait étre fortement
dépendant du temps d’attente avant ’examen médical. De plus, la réponse a certaines
questions pouvait étre modifiée ou perturbée par la nécessité de s’arréter ou de faire vite pour
ne pas faire attendre le praticien. Cependant, le fait de remplir I’auto-questionnaire avant la
consultation pouvait avoir une influence positive sur cette derniére. Un échange avec le
soignant pouvait émaner et permettre au patient de partager son ressenti, ses interrogations.
Certains professionnels de santé ont effectivement rapporté ce type d’expériences qui a
modifié le contenu et la forme de la consultation la rendant, selon leurs retours, intéressante et
pertinente.

Le fait de remplir le questionnaire a domicile a pu occasionner une perte de données :
oubli du questionnaire lors de la consultation suivante ou lors du passage a la pharmacie. Pour
ceux qui le remplissent chez eux, il ne peut étre exclu que le guestionnaire ait été rempli en
présence d’une ou de plusieurs personnes de son entourage pouvant éventuellement influencer
les réponses du patient (par exemple un ressenti, des expériences non exprimés a son
entourage).

L’analyse thématique des questionnaires a été réalisée par deux personnes de fagon
indépendante afin d’éviter les erreurs d’interprétations interindividuelles et garantir la
robustesse de 1’analyse et de la catégorisation des thématiques. Les questions utilisées dans
I’enquéte induisaient des réponses succinctes. La taille des verbatims des réponses s’est
révélée de ce fait assez courte. Tous ces ¢léments ont facilit¢é la construction d’une
catégorisation simple et distincte, permettant ainsi une concordance des deux analyses quasi-
immédiate, nécessitant peu de négociations. Si 1’auto-questionnaire augmente le nombre

d’informations recueillies par le nombre de personnes touchées, ce type de recueil de données

136



peut eégalement se révéler une limite. En effet, le formulaire restreint interprétation a
I’analyse des réponses notées alors qu’un entretien en face a face permet de compléter ces

informations par une analyse des phénoménes observés.

Dans cet auto-questionnaire, face aux « non-réponses », trois interprétations sont
possibles : le patient ne connaissait pas la réponse, le patient ne voulait pas répondre ou le
patient ne comprenait pas la question. De ce fait, les non-réponses n’ont donc pas été retenues
dans le calcul des données statistiques décrites en fonction des thématiques retenues afin de

garantir la justesse des résultats.

Tres peu d’informations ont pu étre recueillies concernant le comportement
d’automédication des patients. Elles devaient étre fournies par les soignants lors du
remplissage de la fiche d’informations patients associée a 1’auto-questionnaire. Ceci pose la
question de DI’absence de recherche systématique de ce type de comportement lors des
consultations de ces patients douloureux chroniques et/ou du manque de tracabilité dans les

dossiers de soins de ce type de donnée si elle a été recherchee.

2. Analyse des résultats

2.1. Profil

Apres comparaison avec les données bibliographiques disponibles, 1I’échantillon de
cette enquéte est représentatif des patients douloureux chroniques tant au niveau du sexe, de

I’age moyen que concernant la proportion des pathologies douloureuses rencontrées.
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2.1.1. L age

La moyenne d’age retrouvée dans cette enquéte est de 52 ans, la grande majorité de
personnes se situant dans les tranches d’age de 40 a 60 ans, ce qui est en accord avec les
résultats européens disponibles concernant les patients douloureux chroniques. En effet,
d’apreés 1’étude « Survey of chronic pain in Europe » (16) réalisée en 2006 dans 16 pays chez
plus de 4800 patients souffrant de douleurs chroniques, 1’age moyen retrouvé était de 50 ans.

Concernant la France, chez les 300 répondants a cette étude, I’age moyen était de 50.7 ans.
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Figure 31 : Répartition des dges des 4839 patients souffrant de douleurs chroniques dans [’étude

« Survey of chronic Pain in Europe » (16)
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2.1.2. Le sexe

Le ratio Homme/Femme retrouvé dans cette enquéte est de 0.29 ce qui montre une

prédominance féminine chez les personnes souffrant de douleurs chroniques.

Les résultats de cette méme étude européenne, identifie, de méme, que les femmes

sont plus touchées par les douleurs chroniques que les hommes.

Sex (n = 4839)

Female

56%

Figure 32 : Répartition des sexes des 4839 patients souffrant de douleurs chroniques dans [’étude

« Survey of chronic Pain in Europe » (16)

Concernant la France, chez les 300 répondants a cette étude, 59% étaient des femmes.

Ces résultats posent la question de l’origine de cette prédominance féminine. Les

femmes expriment-elles plus leurs douleurs et/ou sollicitent plus le systéeme de soins pour leur
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prise en charge (fréquentation des officines, recours aux hospitalisations...) ? Certaines
pathologies douloureuses sont-elles plus fréquentes chez les femmes, comme par exemple la

fibromyalgie ?

2.1.3. Les différents types de pathologies douloureuses concernées

Les pathologies les plus fréquemment rencontrées chez les patients douloureux
chroniques sont des pathologies rhumatologiques (20)(65). Parmi les 75 réponses analysees,
80% des patients sont atteints d’au moins une affection rhumatologique. Le reste de

I’échantillon est composé a 17% de pathologies neurologiques et 8% de pathologies diverses.

Par ailleurs, les pathologies douloureuses les plus variées sont retrouvées au Centre de
lutte contre la douleur ce qui s’explique par les modalités de recrutement de ce centre
spécialisé, recours pour les médecins traitants et/ou spécialistes d’autres disciplines face aux
douleurs chroniques rebelles, complexes quelques soient la ou les causes (comme par exemple

les fibromyalgies, les douleurs neuropathiques, séquellaires des cancers...).

2.1.4. Etats émotionnel et/ou douloureux

La moyenne de I’échelle évaluant 1’état émotionnel et/ou douloureux des patients est
de 4.89 sur 10. Ce résultat montre que les patients de cet échantillon au moment du
remplissage du questionnaire se sentent « moyennement bien ». Ceci permet de dire que les

patients ont répondu a ce questionnaire en dehors d’une phase aigué de mal-étre physique
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et/ou moral mais qu’ils n’étaient pas non plus satisfait de leur bien étre actuel du fait
potentiellement des douleurs chroniques résiduelles persistantes et/ou de I’'impact émotionnel
induit par celles-ci. 11 n’est pas possible de séparer ces 2 composantes dans I’évaluation de
I’état de bien étre percu par le patient et d’identifier quelle part peut étre ou non
prépondérante sur la fagon de se situer du patient sur 1’échelle. Le fait d’avoir positionné cette
échelle a la fin du questionnaire a peut-étre pu influencer les patients dans la maniére de
répondre a cette question. Apres avoir répondu a un certain nombre de questions centrées sur
leur(s) douleur(s) et leurs médicaments antalgiques, ils ont peut-étre exprimé plus
specifiguement leur sensation par rapport a leur état douloureux. Placé en début de
questionnaire, il serait peut-étre possible d’évaluer la perception du patient sur son état de

santé au sens large sans influence possible du contenu du questionnaire.

En analysant les resultats, il ressort que les patients qui se sentent le moins bien dans
cet echantillon sont ceux qui sont suivis au Centre anti-douleur du CHU de Grenoble avec une
moyenne a 4,46. Ce résultat parait logique car ces centres sont sollicités pour des patients
douloureux chroniques qui ne sont pas le plus souvent soulagés par une prise en charge de
premiére intention. En effet, la meilleure moyenne est retrouvée chez les médecins
généralistes, positionnés comme le premier recours de proximité pour les patients face a
leur(s) douleur(s). Cependant, ce résultat ne donne qu’une tendance étant donné le peu de
patients ayant répondu au questionnaire dans ce sous-groupe soit 3 patients. Outre les patients
suivis au Centre anti-douleur, ceux qui se sentent les moins bien sont retrouves a la pharmacie
d’officine, qui est aussi un recours de proximité face a des douleurs chroniques modérées.
Ceci montre le réle possible d’aide et de soutien a une prise en charge médicamenteuse

adaptée et sécurisée des pharmaciens d’officine.
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2.2. Analyse des données selon les thématiques identifiees

2.2.1. Les médicaments contre la douleur des patients

2.2.1.1. Les classes pharmacologiques

Il est possible que certains patients n’identifiant pas I’ensemble de leurs médicaments
antalgiques sur leur ordonnance, aient pu omettre de citer quelques-uns de leurs médicaments
mais I’ensemble des réponses a cette question, permet d’envisager d’identifier des tendances

de fréquence d’utilisation selon les différentes classes pharmacologiques existantes.

81% des patients ont dans leur traitement un antalgique de palier 1 mais également
61% des patients ont un antalgique de palier 2 et 22% un antalgique de palier 3. Peu de
patients sont donc pris en charge par des opioides forts. Plus d’une personne sur 3 (36%)
prend des anti-inflammatoires. Les patients interrogés prennent en moyenne 3 médicaments
contre la douleur. Faudrait-il augmenter le palier des antalgiques notamment pour simplifier et

optimiser le traitement ? Quel impact sur la survenue d’effets indésirables ?

Le questionnaire ne permet pas de repeérer la présence de médications associées visant
la prévention des effets indésirables, comme un traitement contre la constipation avec la prise
d’antalgiques opioides, un protecteur gastrique avec les anti-inflammatoires chez les patients
a risque.... En effet, il aurait pu étre intéressant de connaitre les médications associés au
traitement contre la douleur afin d’évaluer I’impact sur la perception des effets génants des

médicaments antalgiques par les patients.

De plus, 29% des patients sont sous antidépresseurs ce qui correspond aux données de
la littérature (160). L’antidépresseur est-il prescrit pour une dépression ou pour les douleurs ?

Les doses n’ayant pas été recueillies, ce critére n’a pu étre utilisé pour spécifier une utilisation
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antalgique. La dépression est-elle une des causes des douleurs ou la conséquence ?
L’information associée a ce type de prescription n’a pas été explorée. En effet, les
professionnels de santé ont-ils expliqué lors de la prescription/délivrance de ce type de
médicament que, dans ce cas, il était prescrit dans un but antalgique et non antidépresseur ? Si
tel n’était pas le cas, quelle a été la réaction du patient en regardant sa notice ou en surfant sur
internet ? Effectivement, il est fort probable, comme nous 1’a montré I’étude publiée en 2001,
sur I'utilisation des antidépresseurs chez les patients souffrant de douleurs chroniques (132)
que, si le patient se renseigne sur cette classe de médicaments, il ne trouve majoritairement
que des indications pour le traitement antidépresseur. Pour rappel, parmi les 16 notices
d’antidépresseurs soumises a leur analyse de contenu, 15 faisaient référence au traitement de
la dépression. Seules 5 notices évoquaient la douleur comme indication possible, dont 3
citaient des symptémes physiques sans cause organique ou liés a la dépression. Les autres
indications comprenaient les TOC, la boulimie et la phobie sociale. L’analyse de contenu des
indications montre qu’elles ont une connotation clairement psychologique. Ces questions
pourraient étre approfondies lors d’entretiens en face a face pour apprécier le ressenti des
patients par rapport a leur traitement mais également pour améliorer leur observance et leur
confiance dans le professionnel de santé.

Les mémes questions peuvent-étre transposées a la prescription d’antiépileptiques a

but antalgique qui est retrouvée chez 23% des patients de 1’enquéte.

2.2.1.2. Perception de D’efficacité des médicaments des patients et

différences entre les classes pharmacologiques

28% des patients ne pensent pas que parmi leurs médicaments, certains sont plus

efficaces que d’autres. Plusieurs causes possibles : ces patients ne sont soulagés par aucun
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traitement, ils ne percoivent pas ou difficilement les effets de leurs médicaments antalgiques
et/ou ils n’arrivent pas a identifier si I'un ou lautre est plus efficace. Comment ces patients
peuvent-ils donc adapter leurs différents traitements antalgiques sans évoluer vers la « sous ou
surconsommation » ? En effet, ne sachant pas quoi prendre lorsque leur douleur devient plus
forte, ils vont mettre en place des stratégies d’adaptation pouvant étre source d’iatrogénie en
prenant par exemple : « tout d’un coup pour étre sir qu’il y en ait un qui marche » ou encore
jouer par « essai et erreur » sur les posologies des différents médicaments. Se pose donc la
question des effets indésirables potentiels dus a une surconsommation ou une consommation
inadaptée de médicaments. Un patient suivi par un des professionnels du groupe de travail,
non inclus dans cette enquéte, qui n’avait aucune idée de I’efficacité antalgique de ses
medicaments, les prenait quand méme « au cas ou ». |l adoptait le « principe de précaution »
avec la volonté de ne pas prendre de risque. Il pensait que, de toute fagon, il aurait peut-étre
« plus mal en ne prenant pas ses médicaments qu’en suivant son traitement ».

Parmi les personnes qui trouvent que certains médicaments sont plus efficaces que
d’autres, les antalgiques de palier 3 (31,6% des patients prenant cette classe de médicaments)
et les anti-inflammatoires (32,3%) ressortent comme les classes percues comme « les plus
efficaces ». Au contraire, les antiépileptiques (10%) et les antalgiques de palier 1 (5,7%)
semblent étre percus comme « les moins efficaces » avec une évaluation de leur efficacité

comprise entre 0 et 2 sur une échelle de 10.

2.2.1.3. Préférence selon les formes galéniques disponibles

La perception des patients quant a la forme galénique est un critére trés important

d’influence de I’adhésion médicamenteuse car une forme inadaptée au patient peut induire un
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refus de traitement. De nombreuses études ont déja éte réalisées sur ce sujet et ont montré que
les critéres les plus importants étaient I’efficacité pergue suivi de la rapidité d’action (100).

Dans cette étude, quelle que soit la forme galénique préférée, la majorité des patients
I’utilise soit pour sa facilité d’usage (facile a avaler, a transporter...) soit pour sa rapidité
d’action (injections, comprimés effervescents...). Les patients parlent peu d’efficacité
antalgique comme critére de choix d’une forme galénique mais ceci peut étre sous-tendu par
le critere rapidité d’action. La praticit¢ de la forme semble prédominante ce qui peut
s’expliquer par la nécessité d’avoir une forme utilisable partout, a n’importe quel moment,
quand survient la douleur : forme pratique pour une prise rapide et simple et répondant
rapidement a un besoin de soulagement.

Les formes galéniques preférees sont des formes seches c¢’est-a-dire les gélules (36%)
et les comprimés pelliculés (34%). Ce résultat est aussi a corréler a la forte prescription de ce
type de forme. Les réponses des patients peuvent étre influencées par leurs expériences, par
leurs représentations des formes qu’ils n’ont jamais utilisées mais aussi par les différentes
informations et avis de leur entourage. Les injections et les sachets sont les formes les moins
plébiscitées car ce sont des formes plus contraignantes (nécessité d’un verre d’eau pour le
sachet et apprentissage d’un geste technique pour I’injection) alors qu’un des critéres retenu
par les patients repose sur « la facilité d’usage ».

25% des personnes ayant préféré les injections trouvent que les effets indésirables sont
moindres avec ces formes. Les patients évoquent-ils, par exemple, les effets indésirables
digestifs qui seraient moindres avec la forme injectable qui ne passe pas par le tube digestif ?
Un travail réalisé aupres de personnes agées, explorant leurs représentations des médicaments,
a montré que I’estomac, pour les personnes agées, représentait le lieu de passage obligé du
médicament avant d’aller a « ’endroit malade ». D’ou I’importance, lors d’une prescription

d’une autre voie d’administration, d’expliquer le devenir du médicament dans 1’organisme
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pour rassurer sur son efficacité. Ces résultats montrent bien I’importance d’explorer les
représentations des médicaments des patients afin de mieux comprendre leur mode de pensée

et leurs comportements et/ou stratégies induites vis-a-vis de leurs médicaments(161).

Concernant leur traitement antalgique, les patients recherchent donc principalement un
traitement facile a prendre, pour éviter des contraintes trop importantes dans leur vie
quotidienne et garantir une souplesse des prises pour s’adapter au caractere fluctuant des
douleurs, et également une rapidité d’action pour soulager leur douleur sans délai. Les
professionnels de santé, dont le pharmacien d’officine, aprés avoir exploré le mode de vie du
patient, pourront lui proposer des choix de formes galéniques adaptées au plus prés de ses
attentes et cohérentes avec une utilisation dans son quotidien. En effet, une personne agée
ayant du mal a avaler n’aura pas les mémes besoins qu’une personne de 20 ans travaillant sur
des chantiers. Cette démarche permettra d’optimiser I’adhésion du patient et I’efficacité de la

stratégie thérapeutique négociee avec lui.

2.2.2. L’ordonnance : outil adapté pour une prise optimale des médicaments
antalgiques ?

2.2.2.1. Larédaction de I’ordonnance

2/3 des patients considérent que leur ordonnance leur permet d’adapter les prises en
fonction de la douleur. Ce résultat peut paraitre contradictoire de certaines représentations des
soignants. En effet, lors de réunions d’échanges entre différents professionnels de santé dans
le cadre du projet « Douleur et Education thérapeutique » coordonné par ’'UTEP du CHU de
Grenoble, les soignants ont exprimé leur inquiétude quant aux libellés de leurs ordonnances

et a la complexité de celles-ci pouvant étre un obstacle a la prise des médicaments de fagon
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optimale par les patients, surtout pour les prescriptions & la demande ou ayant un planning
horaire proposé (toutes les 4 a 6 heures, nombre de prises maximum par jour, intervalle
minimum entre 2 prises, prises différées en fonction d’événements intercurrents, dose de
secours en fonction de la douleur...). En effet, ils rapportaient que pour eux leurs ordonnances
n’étaient pas toujours lisibles et ne leurs permettaient pas d’adapter seul leur traitement.

Pour les patients ayant répondu que 1’ordonnance leur permettait d’adapter leurs prises
a leurs douleurs, il est logique de s’interroger sur : comment font-ils ? Que signifie pour eux
la notion « a la demande » par rapport a la prescription en systématique ? Quelles sont leurs
pratiques réelles et sont-elles en accord avec ce que le médecin pensait lorsqu’il a prescrit le
schéma proposé ? La stratégie réalisée par le patient est-elle tout aussi adaptée car
satisfaisante pour lui sur la prise en charge de ses douleurs sans induire d’effets indésirables ?

Il ressort également de cette enquéte que plus d’une personne sur 4 (26%) pense que
leur ordonnance ne leur permet pas d’adapter les prises en fonction de la douleur. Ce résultat
montre que ces personnes peuvent étre désarmées face a leur douleur, car ne sachant quel plan
d’action mettre en place avec leurs médicaments. Cette situation peut étre dangereuse pour les
patients en laissant la porte ouverte a des risques de sur ou sous-dosage par une mauvaise
utilisation des traitements. De plus, elle peut étre a I'origine d’angoisse, de stress pour les
patients se surajoutant au vécu difficile des douleurs chroniques. Il serait donc pertinent
d’approfondir cette question et de rechercher les causes de cette mauvaise compréhension de
I’ordonnance : a quels niveaux se situent les difficultés vécues par le patient face a son
ordonnance ? Est-ce di a une mauvaise rédaction, un manque de lisibilité, une insuffisance

d’explications associées a la prescription, une mauvaise compréhension des indications... ?

L’interprétation de ces différents points d’amélioration pourrait permettre de

modifier les ordonnances en conséquence, voire de proposer d’autres outils accompagnant
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I’ordonnance ou méme de scénariser la remise de cette ordonnance. Cette derniere pourrait
étre utilisée comme outil de médiation entre le patient et le soignant concernant la stratégie
médicamenteuse retenue. Les travaux de Svarsted ont montré que I’observance thérapeutique
est fortement corrélée a la quantité d’informations données par le médecin. Plus d’un patient
sur deux suit correctement le traitement qui lui a été prescrit quand il a regu des instructions
précises sur celui-ci de la part de son médecin, alors que moins d’un patient sur trois agit de
méme alors qu’il n’a pas ou peu regu de recommandations sur ce traitement (106)(162). Les
données de la littérature montrent, que les médecins consacrent moins de 10% du temps a
parler des médicaments pendant la consultation, soit en moyenne 2,3 minutes ! Et il
semblerait que de 40 % a 80 % des éléments ayant fait I’objet de la discussion soient
immédiatement oubliés par le patient. De plus, prés de la moiti¢ de ’information retenue est
incorrecte.

Malheureusement, peu de médecins prennent le temps de vérifier si les patients
comprennent leurs propos (139)(140). Ces différents travaux montrent 1’importance de
dispenser aux patients des informations de qualité, structurées, adaptées a chacun, en prenant
le temps s’assurer que le patient a bien compris et que les renseignements fournis prennent du
sens pour lui dans sa réalité. La cohérence des informations données par les différents
professionnels de santé, rencontrés par le patient dans son parcours de soins est, un facteur
primordial et incontournable pour I’aider a intégrer son traitement dans sa vie quotidienne et
a trouver les modalités de prise les plus adaptées facilitant son adhésion médicamenteuse. Le
pharmacien, lors de la dispensation des médicaments, a une place de choix pour accompagner
la « prise en main » de son ordonnance par le patient, en relayant les messages déja donnés
par le médecin ou en donnant des informations complémentaires ou encore en trouvant, avec
le patient, des stratégies personnalisées pour faciliter sa prise de médicaments au quotidien

(plan de prises, piluliers, stratégies de coping...).
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2.2.2.2. Modalités d’adaptation du traitement

Quelles sont les raisons pour lesquelles les patients modifient leurs traitements au
quotidien ?

Les patients adaptent leurs traitements le plus souvent selon leur douleur (66%).
Effectivement, ils augmentent ou diminuent leurs médicaments en fonction de leur ressenti
douloureux.

Les effets indésirables sont également tres influents dans 1’adaptation du traitement :
41% des patients disent arréter leurs traitements lorsqu’ils ressentent des effets indésirables et
14% adaptent leur traitement en fonction de ceux-ci. Ce résultat montre I’impact non
négligeable des effets indésirables sur les comportements des patients douloureux chroniques.
Il est donc pertinent, en tant que professionnel de santé, d’essayer d’agir en amont de ces
effets, afin de préparer les patients a différentes éventualités pour qu’ils puissent agir en
conséquence. Cette démarche évite I’arrét systématiquement du traitement ou 1’adaptation
inadéquate ceci pouvant nuire a I’efficacité¢ attendue. Par exemple, pour limiter les
manifestations indésirables, les médicaments les mieux tolérés seront sélectionnes, en
respectant les contre-indications, en tenant compte des modifications de pharmacocinétique
éventuelles (age, co-médications, ...). Les conseils ainsi que les explications du médecin et/ou
du pharmacien d’officine peuvent ¢galement avoir un impact sur la tolérance des
médicaments (prises pendant les repas, a des horaires adaptés, médicaments correcteurs pris
de facon optimale...). De plus, diverses recherches ont montré que la maniere dont les
patients se représentent les effets secondaires des médicaments qui leur sont prescrits
constitue un déterminant majeur de la non-adhésion
(119)(111)(112)(113)(114)(115)(116)(117)(118). Il peut sagir de la peur de la survenue

d'effets secondaires quels qu'ils soient, de leur ampleur et/ou de leur type, plus précisément, de
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la peur d'une dépendance ou d'une perte de contrble. La prise réguliere de medicaments
constituerait alors le dernier recours, lorsque les symptomes sont plus inacceptables que les
risques d'effets secondaires. Il semble donc incontournable pour les soignants d’apprendre a
identifier ces représentations, les faire émerger, faire apparaitre leur lien avec la proposition

thérapeutique (obstacle ou levier), les mobiliser puis les faire évoluer.

82% des patients pensent qu’il existe des points a surveiller lorsqu’ils prennent un
traitement contre la douleur au quotidien.

Sur 52 patients ayant cité des points a surveiller, 18 (35%) pensent qu’il faut rester
vigilants sur les effets secondaires. Encore une fois, les effets indésirables ressortent au
premier plan comme repére incontournable pour aider a la gestion et a 1’adaptation au
quotidien de leur traitement antalgique. D’autres critéres ont été cités : le risque
d’accoutumance et de dépendance (9 patients), la posologiec (8 patients), les interactions
médicamenteuses (7 patients), 1’alcool (7 patients) ou la tension artérielle (6 patients). La
crainte d’une accoutumance et d’une dépendance est ressortie dans cette analyse lors de cette
question sur la surveillance. Cette crainte est souvent exprimée par les patients et peut étre a
I’origine d’adaptation de leur traitement et/ou de réticence a prendre certains médicaments
(163). Concernant les 2 points « interactions meédicamenteuses » et « alcool », les patients ont
pu étre sensibilisés par les soignants, les médias, leur entourage quant aux risques des
associations de médicaments avec 1’alcool. Concernant la surveillance de la tension, il est
difficile de savoir si les patients ont recu l’information, par exemple d’un risque
d’hypotension orthostatique avec certains de leurs médicaments antalgiques ou s’ils sont déja
suivis pour un probléme de tension artérielle. Le pharmacien d’officine, du fait de sa
proximité avec le patient et de la fréquence du suivi, par le renouvellement mensuel des

ordonnances, peut régulierement faire le point avec le patient, au niveau de ses stratégies
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d’adaptation des médicaments en fonction de ses douleurs et des effets indésirables. A partir
de cet échange, il est alors possible de trouver avec lui les schémas les plus adaptés et
sécurisés. Il pourra aussi rassurer le patient en évoquant les problématiques de dépendance, en
donnant I’opportunité au patient d’évoquer les effets indésirables, en explorant les risques
d’interactions médicamenteuses éventuelles liées par exemple a une automédication... Cette
démarche permettra de créer un lien de confiance entre le pharmacien et le patient, point

central de toute alliance thérapeutique.
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2.2.3. Le vécu du patient et les difficultés rencontrées au quotidien avec ses

médicaments

Les résultats ont montré que, sur 33 patients ayant répondu, 6 se plaignaient de
prendre trop de médicaments, 4 de souffrir de dépression, de stress ou encore 4 trouvaient
qu’ils prenaient une forme galénique non adaptée a leur mode de vie.

Ce ressenti des patients, de devoir prendre un grand nombre de médicaments, peut
avoir un impact sur leur adhésion au traitement (85) et ceci d’autant plus, comme il a été
identifié dans cette enquéte, que ce sentiment est associé a un vécu d’effets indésirables et une
difficulté de perception de I’efficacité des traitements antalgiques. Ce résultat montre
I’importance, dés la premiére proposition de stratégie antalgique, de faire le point avec le
patient de ses possibilités, des modalités d’adaptation a ses douleurs, des modifications et des
stratégies de gestion possibles face a la survenue d’effets indésirables et de Iui proposer
d’évaluer régulierement I’efficacité percue de cette stratégie antalgique pour le soutenir et/ou
modifier la stratégie si nécessaire. Cette posture pourrait permettre d’optimiser la prise en
charge médicamenteuse, de renforcer le lien de confiance, d’augmenter la perception de
responsabilité du patient envers son traitement et ainsi renforcer son adhésion thérapeutique.
Le pharmacien d’officine, en lien avec le médecin traitant, semble particulierement bien placé
pour assurer ce suivi régulier au minimum mensuel (renouvellement d’ordonnance) du patient

douloureux chronique.

Concernant les patients se plaignant de dépression et/ou de stress, il n’est pas possible
par ce questionnaire de savoir s’ils ont voulu exprimer le fait que, ce qui les géne le plus au
quotidien, est cet état de mal étre, de stress indépendamment de la prise médicamenteuse ou si

le fait de prendre régulierement des médicaments antalgiques est, pour eux, source de stress et
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de dépression. De plus, peu de ces patients ont signalé prendre un médicament antidépresseur.
Ce résultat est a interpréter en prenant en compte le fait que, certains patients ont pu ne pas
noter un médicament antidépresseur, car non identifie comme médicament pouvant lutter
contre leurs douleurs ou, a I’inverse, comme ce traitement était prescrit suite a un diagnostic
connu du patient de dépression associée a une prise en charge psychologique, le patient ne 1’a
pas justement cité comme antalgique. Les liens entre douleurs chroniques et dépression-
anxiété sont largement décrits dans la littérature (4)(89)(90)(91)(92). En effet, la dépression
semble corrélée a I’intensité de la douleur. Cependant, de nombreux résultats d’études
montrent une inadéquation entre les patients douloureux chroniques diagnostiqués dépressifs
et la présence ou non de traitement antidépresseur. 1l semble donc que cet état dépressif ne
soit pas toujours reconnu, diagnostiqgué comme tel et pris en charge. Une douleur qui perdure
et ne s'ameliore pas avec un traitement antalgique bien conduit, doit inviter le praticien a
explorer la psychologie du patient, pour comprendre la signification de sa ou ses douleur(s). Il
semble important de débusquer I'état dépressif sous ces aspects douloureux, afin de proposer,
si besoin, un accompagnement psychologique, associé ou non a un traitement antidépresseur a
dose antidepressive et non antalgique si besoin. Cet état dépressif étant connu comme facteur
de difficultés d’adhésion au traitement médicamenteux (67), il convient donc de
particuliérement étre attentif et a 1’écoute de ces patients afin de pouvoir les accompagner et
les soutenir au mieux dans leur prise en charge.

Si la prise des médicaments antalgiques devient une source de stress, d’anxiété pour
les patients, il semble important de prendre le temps de comprendre avec lui quelles sont les
causes de cette anxiété, qu’est-ce qui sous-tend leurs craintes, quelles sont leurs
représentations de leurs médicaments antalgiques afin de trouver ensemble les leviers pour

diminuer ces angoisses et optimiser leur prise en charge.
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Concernant les formes galéniques non adaptées, ce point a été discuté précédemment
et a soulevé I’importance de prendre le temps, avec les patients, d’explorer leurs préférences
et représentations envers les formes galéniques (67)(85) afin de choisir les formes galéniques

les mieux adaptées et les mieux acceptées par le patient.

De nombreux patients ont recensé des difficultés autres que celles précédemment
citées qui peuvent s’apparenter a des effets indésirables (6 se sentaient trés fatigué, 5
souffraient d’un manque de concentration, 4 de somnolence...). Il est difficile de différencier
’origine de ces difficultés : proviennent-elles des effets dus aux traitements et/ou des effets
liés aux douleurs. Parmi les personnes se plaignant d’effets indésirables, 65 sur 74 répondants
(88%) ont déclaré avoir eu au moins un effet indésirable avec leur traitement. Les effets
indésirables les plus fréquemment décrits sont des troubles digestifs (43 patients) et
neurologiques (30 patients) ainsi que la présence de somnolence (16 patients) et de fatigue (13
patients). Ces effets sont effectivement décrits dans la littérature avec les médicaments
antalgiques dépresseurs du systéme nerveux central et peuvent avoir un impact sur I’adhésion
au traitement. En effet, dans cette enquéte, environ une personne sur deux va modifier son

traitement (adaptation ou arrét) a cause de ces effets.

Mais qu’en est-il justement de la gestion de ces effets indésirables ? Que fait le patient

lorsqu’il souffre d’un de ces effets ?

Ce questionnaire a permis de constater qu’une personne sur trois (33%) arréte
définitivement le traitement. Par cette enquéte, il n’a pas pu étre identifié si cet arrét a été
réalis¢ avec I’avis du médecin ou non. Cependant, sachant que seulement 18% des patients

déclarent appeler leur médecin lorsqu’ils ressentent un effet indésirable et qu’aucune personne
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ne declare en parler & son pharmacien, malgré la proximité de celui-ci, il est possible de
penser que I’arrét du traitement provient sans doute de la propre initiative du patient. Ce point
mériterait d’étre approfondi pour pouvoir apprécier plus finement pourquoi le patient ne fait
pas appel au personnel de santé pour valider son intention d’arréter son traitement. Il serait
¢galement judicieux de s’interroger sur : comment faciliter voire banaliser la relation
soignant-soigné pour que le patient « ose » demander conseil et ainsi optimiser objectivement
son traitement. Le recours au pharmacien pourrait étre un intermédiaire intéressant a
exploiter. De ce fait, il serait souhaitable d’approfondir I’enquéte en ciblant, pour les patients
douloureux chroniques, le réle donné au pharmacien dans 1’aide a la prise en charge de leurs
douleurs et plus spécifiguement dans la gestion de leur traitement antalgique.

De plus, 39 % des patients adaptent leur traitement lorsqu’ils ressentent des effets
indésirables : le plus souvent en diminuant les doses (seul ou aprés avis du medecin ?) ou en
prenant un traitement correcteur prescrit par le médecin. Il semble que, généralement, les
patients adaptent eux méme leur traitement avant d’avoir recours a leur médecin quand cette
premicre stratégie n’a pas fonctionnée (seulement 18% déclarent appeler leur médecin face a
la survenue d’effets indésirables). Par ailleurs, se pose la question d’une potenticlle
automédication dans la prise en charge de ces effets indésirables. Il serait intéressant de
pouvoir évaluer leur comportement d’automédication non seulement dans la prise en charge
de leurs douleurs (164), mais également dans leur gestion des effets indésirables induits par
leurs traitements antalgiques. Une étude montre que 8,5% des patients douloureux chroniques
prennent d’autres médicaments que ceux que leur a prescrit le médecin (4) et une autre,
réalisée en 2007 sur plus de 400 patients douloureux chroniques, a révélé que prés de 40%
utilisent au moins une forme de médecine alternative et complémentaire : compléments
alimentaires (glucosamine, chondroitine), acupuncture, hypnose, massages, méditation,

relaxation, tai-chi, yoga... (165).
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Le résultat le plus préoccupant dans la gestion des effets indésirables est que 33% des
patients attendent que les effets s’estompent et, de ce fait, souffrent. Que signifie pour le
patient « attendre que I’effet s’estompe » ? Arrétent-ils leur traitement pour le reprendre
lorsque la douleur est partie ? Ou conservent-ils leur traitement en attendant que 1’effet
s’estompe ? Pourquoi sont-ils dans cette attitude passive ? Ont-ils déja tout essayé ? Sont-ils
réfractaires a un traitement supplémentaire ? Ce sont des questions qu’il serait intéressant
d’élucider afin d’aider au mieux ces patients dans leur gestion de leur traitement et de leur
effets indésirables. De plus, une étude déclare que 56,5% des patients douloureux interrogés
affirment qu’il ne leur a pas été demandé de signaler leurs effets indésirables (107). Le
pharmacien d’officine devrait créer un espace d’écoute et un environnement de confiance et
de confidentialité permettant au patient d’avoir la possibilit¢é d’exprimer la perception
éventuelle d’effets génants de ses médicaments. Il serait souhaitable de pouvoir trouver avec
lui des stratégies d’action rapide pour €viter d’ajouter potentiellement d’autres souffrances au
patient, pour lequel la chronicité de la douleur est déja difficile a vivre au quotidien. Ce
besoin est renforcé par le fait que certaines personnes ont déclaré dans cette enquéte, se sentir

totalement désarmées face a ces effets : « je pleure. » ; « que faire ? ».

2.2.4. Les attentes des patients

Les résultats précédents ont permis de donner quelques éléments de compréhension

concernant le vécu des patients douloureux chroniques avec leurs médicaments antalgiques.

Qu’en est-il de leurs attentes vis-a-vis des professionnels de santé, de leurs médicaments et de

leur implication dans les stratégies de prise en charge de leurs douleurs ?
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Concernant les attentes envers les soignants et la perception des patients sur la relation
soignant-soigné, 31 personnes se sont exprimées sur leur ressenti face a cette relation : 13
personnes aimeraient que leurs medecins soient plus « a ’écoute » et plus impliqués dans la
relation qu’ils entretiennent avec eux (soit plus de 40% des personnes interrogées). En effet,
le fait que le médecin soit plus « a 1’écoute » permettrait aux patients d’avoir un lieu et du
temps pour se confier. Par une meilleure compréhension des freins et des ressources des
patients, la relation de confiance avec le soignant s’en trouverait améliorée et la prise en
charge optimisée. Certains patients expriment le fait que les acteurs de soins et leur entourage
sont souvent dubitatifs et ont du mal a croire en leurs douleurs, ce qui les stigmatise et
renforce leur sentiment de solitude face a elles. Il est donc important, pour les patients
douloureux chroniques, de percevoir une reconnaissance de leur douleur par le soignant. De
plus, la construction négociée de la prise en charge de la douleur entre le patient et le soignant
optimise I’adhésion thérapeutique et augmente les chances de succes. Des formations en
communication existent pour aider le soignant a créer le climat de confiance nécessaire au
patient pour qu’il puisse s’exprimer plus facilement.

De plus, 39 % (12 patients) des patients aimeraient avoir plus d’informations,
d’explications ou encore de conseils sur leurs pathologies et leurs traitements afin de mieux
les comprendre. L’ensemble des soignants peut répondre a cette attente sous couvert d’une
cohérence entre les messages transmis aux patients : le médecin lors de la consultation et le
pharmacien en renforcant les messages lors de la dispensation de 1’ordonnance et/ou lors
d’entretien pharmaceutique. Ce dernier peut identifier avec le patient ses difficultés, ses
ressources et construire un plan d’action 1’aidant a intégrer son traitement a sa vie quotidienne
dans un environnement sécurisé. Une réponse d’un patient résume bien cette attente : « Bien
expliquer I’action du médicament et donc nous expliquer comment adopter la bonne attitude

pour mieux le tolérer et améliorer son action ».
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Concernant les attentes spécifiques envers les médicaments, plus de 58% des patients
(14 sur 24 personnes) voudraient que leurs médicaments soient plus efficaces afin d’étre
mieux soulagés au quotidien. Il semble donc important que les professionnels de santé
réévaluent trés réguliérement le traitement proposé afin de I’optimiser en tenant compte des
criteres propres a chaque patient (&ge, formes galéniques, difficultés rencontrées,
représentations, effets indésirables vécus...). Quelques personnes se plaignent également de
notices mal faites (pas assez compréhensibles ou encore écrites trop petit). Cette derniére est,
pour la majorité des patients, la source premiere d’information au sujet des médicaments,
comme 1’a montré une étude publiée en avril 2000 (119). Ce constat pose la question de
I’accessibilit¢ aux informations de cette notice et de la difficulté d’interpréter la masse
d’informations 1égales décrites dans ce document. Il semblerait donc nécessaire de revoir la
rédaction de ces notices afin d’améliorer leur lisibilité. Pour les soignants, dont le pharmacien
en premiere ligne, il serait souhaitable de repérer les patients qui utilisent la notice comme
source premiere d’information, pour les accompagner dans cette lecture, faire le tri des

informations utiles et repondre aux questions éventuelles.

Enfin, plusieurs patients souhaiteraient étre plus actifs dans leur prise en charge et
participer a des rencontres entre patients. De nombreuses études évaluant les actions psycho-
éducatives de groupe réalisees aupres de patients souffrants de maladies chroniques montrent
I’intérét des échanges entre patients et la force du groupe (partage de vécus, échanges de trucs
et astuces, sentiment de ne plus étre seul... (166)(167)). Par exemple, dans le cadre d’un
programme proposant des techniques de thérapie cognitive et comportementale (TCC) en
groupe (57), les patients ayant participé a 1’étude ont jugé I’expérience de groupe positive. En
effet, cela leur a permis de partager leur vécu au quotidien afin de se sentir moins seul face a

leurs douleurs chroniques.
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Les patients aimeraient également essayer de nouvelles thérapies afin de mettre toutes
leurs chances de leur c6té pour combattre ce fléau qu’est la douleur chronique. Ceci montre
I’importance d’une prise en charge globale des patients et d’une offre personnalisée et
plurielle associant non seulement des approches pharmacologiques mais aussi d’autres
approche comme 1’acupuncture, la mésothérapie, la relaxation, I’hypnose, 1’ostéopathie, le

TENS, le yoga, les TCC(168)(169)(170)...

Il serait intéressant de croiser cette analyse des besoins et attentes des patients, vis-a-
vis de leurs médicaments et des professionnels de santé, avec le méme type d’analyse, aupres
des soignants, pour évaluer leurs perceptions des besoins et attentes de leurs patients. En effet,
le plus souvent, les perceptions des professionnels de santé ne sont pas toujours en adequation
avec les besoins et les attentes reels des patients. Ceci permettrait de sensibiliser les soignants
a I’intérét d’une posture sans a priori, permettant d’explorer la personne dans ses différentes
dimensions afin de proposer une stratégie personnalisée, a réévaluer et a adapter a chaque

rencontre.
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THESE SOUTENUE PAR :
Mademoiselle Sophie FOUQUET et Monsieur Maxime ORSET

TITRE : PRISE EN CHARGE DES PATIENTS DOULOUREUX CHRONIQUES :
ANALYSE DE BESOINS DES PATIENTS VIS-A-VIS DE LEURS MEDICAMENTS
ANTALGIQUES

CONCLUSION

La douleur chronique et ses conséquences plurielles sur la vie quotidienne des
personnes qui en souffrent nécessitent une prise en charge complexe (associant des approches
pharmacologiques et non pharmacologiques), personnalisée et adaptée a chaque patient. Des
prescriptions d’antalgiques sont proposées a ces patients en prises systématiques et/ou a la
demande. Afin d’améliorer la comprehension des relations entre les patients douloureux
chroniques et leurs médicaments antalgiques, une analyse de besoins de ces patients centrée
sur leurs médicaments antalgiques a donc été envisagée. Des auto-questionnaires ont été
distribués auprés de patients douloureux chroniques (hors douleur cancéreuse) fréquentant

différents types d’établissements (centres hospitaliers, officines, cabinets médicaux).

86 patients douloureux chronigques ont répondus a cette enquéte. Le profil des patients
est représentatif de la population douloureuse chronique tant au niveau du sexe (ratio
Homme/Femme de 0.29), de 1’dge moyen (52,3 ans) que de la proportion de pathologies
douloureuses rencontrées. 28% des patients n’identifient pas de médicaments plus efficaces
que d’autres. Pour les autres patients, les paliers 3 et les anti-inflammatoires sont les classes
percues comme les plus efficaces. Les patients recherchent principalement un traitement
facile a prendre (formes séches) et une rapidité d’action pour soulager leur douleur sans
délais. 2/3 des patients considérent que leur ordonnance leur permet d’adapter les prises en
fonction de la douleur. Mais 26% sont désarmées face a leur douleur et leur ordonnance. 33%

des patients disent arréter leur traitement lorsqu’ils ressentent des effets indésirables et 39%
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adaptent leur traitement en fonction de ces effets. Seulement 18 % appellent leur
médecin suite 4 des effets indésirables. Certains patients expriment le fait de prendre trop de
médicaments, leur mal-étre, leur stress en lien avee la douleur et/ou les médicaments. Cette
enquéte a permis de constater que les préoccupations des patients se trouvent principalement
dans les effets indésirables et leur gestion mais également dans la relation qu'ils entretiennent
avec les soignants. Ils expriment un besoin d’informations important quant & ces effets
indésirables et & la gestion de leur traitement au quotidien. De plus, ils aimeraient également
que les soignants soient « plus & I’écoute » au quotidien. Ils seraient, de plus, intdressés par
des rencontres entre patients afin d’échanger sur les stratégies possibles pour la prise en

charge de leur douleur chronique,

Plusicurs pistes d’actions peuvent étre proposées: formations des soignants
développant des compétences techniques et en communication / création d’offres éducatives
ciblant la problématique des effets indésirables, imaginant des outils d’aide 4 la gestion du
traitement au quotidien, associant des séances de groupe et des entretiens individuels par
exemple & "officine / renforcer les offres de soutien et d’évaluation des besoins au cours du
temps ... Ces différentes propositions pourraient compléter les offres éducatives exisiantes.
De plus, il semble nécessaire de continuer & renforcer les liens entre les soignants afin de

répondre an mieux aux attentes des patients et optimiser leur prise en charge.

VU ET PERMIS D’'IMPRIMER
Grenoble, le 18\ A4 200

LE PRESIDENT DE LA THESE

Professeur Christophe RIBUOT
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ANNEXES

Annexe 1 : Questions autour de la représentation que se font les patients des médicaments

Seriez-vous d’accord pour répondre a 3 ou 4 questions au sujet de vos médicaments contre la
douleur ?

1- Vous avez plusieurs médicaments pour combattre votre douleur, quelles sont vos attentes
vis-a-vis de ces différents médicaments ?

- Que pensez-vous qu’il(s) puisse(nt) vous apporter ?
- Quel(s) effet(s) recherchez-vous en prenant chacun de vos médicaments ?

2- Une fois que vous avez avalé vos medicaments, a votre avis que se passe-t-il ? Comment
agit-il (agissent-ils) ?

3- Avez-vous des difficultés de compréhension, de lecture de votre ordonnance ? Est- elle
assez « claire » pour que vous puissiez adapter vos prises de médicaments a votre douleur ?

4- Pensez-vous qu’il y ait des éléments particuliers a surveiller quand on prend des
medicaments contre la douleur ?

- Quel est pour vous le but ou I'objectif de la prise du médicament?

- Pour vous, quel est [’effet recherché de ce médicament ?

- Comment, pour vous, une fois que vous avez ingéré le médicament, celui-ci
agit-il?

- Avez-vous des difficultés avec les consignes de votre ordonnance?

- Que savez-vous de votre medicament / traitement ? (Compréhension, usage,
surveillance) :Connaissez-vous le nom du médicament ? Connaissez-vous
['utilité du médicament ? Savez-vous comment le prendre ? Savez-vous si des

éléments particuliers sont a surveiller ?
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Annexe 2 : Questionnaire sur votre traitement contre la douleur

Concernant votre traitement contre la douleur, votre avis nous intéresse ...

Les informations que vous allez pouvoir nous donner, nous permettrons de mieux comprendre votre
vécu, votre quotidien avec vos médicaments contre la douleur.

Ce questionnaire comprend 12 guestions. Merci d’avance du temps que vous allez prendre pour
répondre a ces questions.

1- Pouvez-vous noter les médicaments que vous prenez pour calmer votre ou vos douleur(s)

2- Trouvez-vous que certains de vos médicaments contre la douleur sont plus efficaces que

d’autres? O OUlI O NON

Si_OUI, pouvez-vous noter en face de chagque médicament (noté a la question 1), le score que
vous donneriez a chague médicament sur une échelle de 0 (pas efficace) a 10 (tres efficace)
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3- Vos médicaments contre la douleur existent sous plusieurs formes (comprimés, comprimés
effervescents, gélules, sachets, patchs, spray nasal, injections) :

Avez-vous des préférences selon les formes ? Dites-nous pourquoi ?

4- Quelles sont les difficultés que vous avez déja pu rencontrer avec la prise de vos

médicaments contre la douleur dans la vie de tous les jours ?

5- Quels sont les effets génants que vous avez déja ressentis avec vos médicaments
contre la douleur ?
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6- Comment avez-vous réagi face a ces effets génants (si plusieurs effets génants, noter
pour chaque votre réaction) ?

7- La facon dont est rédigée I'ordonnance vous permet-elle d’adapter vos prises de
médicaments en fonction de la douleur ? O oul [0 NON

8- Que souhaiteriez-vous que les professionnels de santé puissent faire pour vous
aider a adapter votre traitement a vos douleurs ?

9- Décrivez des situations dans lesquelles vous avez adapté vos prises de
médicaments par rapport a I'ordonnance :

10- Décrivez des situations dans lesquelles vous avez arrété vos médicaments contre
la douleur :

11- Pensez-vous qu’il y ait des choses particuliéres a surveiller quand on prend des
médicaments contre la douleur ? Ooul 0O NON

Si oui, lesquelles ?
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12- Comment vous sentez vous aujourd’hui ?

Placez une croix sur la barre noire la ou vous pensez vous situer aujourd’hui.

Cet espace vous est dédié, si vous avez des questions ou suggestions :
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Annexe 3 : Fiche profil patient a remplir par le soignant

Fiche Patient

Fiche a compléter et a agrafer avec I'auto-questionnaire rempli

Initiales: __/__

Date de naissance :

Sexe: OHO F

Pathologie(s) douloureuse(s) et/ou origine de la ou des douleurs :

Traitements antalgiques prescrits (noter les médicaments de I'ordonnance) :

Autres traitements médicamenteux pris (automédication, phytothérapie...) :
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Annexe 4 : Exemple de regroupement des verbatims pour 1’analyse thématique
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Mademoiselle Sophie FOUQUET et Monsieur Maxime ORSET

PRISE EN CHARGE DES PATIENTS DOULOUREUX CHRONIQUES :
ANALYSE DE BESOINS DES PATIENTS VIS-A-VIS DE LEURS MEDICAMENTS
ANTALGIQUES

RESUME

La douleur chronique et ses conséquences plurielles sur la vie quotidienne des personnes qui
en souffrent, nécessitent une prise en charge complexe, personnalisée et adaptée a chaque patient. Une
analyse de besoins des patients douloureux chroniques centrée sur leurs médicaments antalgiques a été
envisagée a I’aide d’auto-questionnaires distribués auprés de patients douloureux chroniques (hors
douleur cancéreuse) fréquentant différents types d’établissements (centres hospitaliers, officines,
cabinets médicaux).

Le profil des 86 patients ayant répondus a cette enquéte est représentatif de la population
douloureuse chronique tant au niveau du sexe, de 1’dge moyen que de la proportion de pathologies
douloureuses rencontrées. 28% des patients n’identifient pas de médicaments plus efficaces que
d’autres. Pour les autres patients, les paliers 3 et les anti-inflammatoires sont les classes percues
comme les plus efficaces. Les patients recherchent principalement un traitement facile a prendre
(formes seches) et rapide d’action. 2/3 des patients considérent que leur ordonnance leur permet
d’adapter les prises en fonction de la douleur. Mais 26% sont désarmées face a leur douleur et leur
ordonnance. 33% des patients disent arréter leur traitement lorsqu’ils ressentent des effets indésirables
et 39% I’adaptent en fonction de ces effets. Seulement 18 % appellent leur médecin suite a des effets
indésirables. Les patients expriment un besoin d’informations important quant a leurs effets
indésirables et a la gestion de leur traitement au quotidien. Ils aimeraient également que les soignants
soient « plus a 1’écoute ». De plus, ils seraient intéressés par des rencontres entre patients afin
d’échanger sur les stratégies possibles pour la prise en charge de leur douleur chronique.

Plusieurs pistes d’actions peuvent étre proposées : formations des soignants développant des
connaissances professionnelles et des compétences en communication / création d’offres éducatives
ciblant la problématique des effets indésirables, imaginant des outils d’aide a la gestion du traitement
au quotidien, associant des séances de groupe et des entretiens individuels, par exemple a 1’officine /
renforcer les offres de soutien et d’évaluation des besoins au cours du temps ... Ces différentes
propositions pourraient compléter les offres éducatives existantes. De plus, il semble nécessaire de
continuer a renforcer les liens entre les soignants afin de répondre au mieux aux attentes des patients et

optimiser leur prise en charge.
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