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RESUME

Introduction :

La douleur chronique est un probléeme de santé publique qui toucti@rsme francais.
Elle engendre des frais médicaux et une perte de produatijitétante. La prise en charge
est longue, complexe et insatisfaisante pour les patients

Méthode :
Etude qualitative sur le vécu de la douleur et de la prissthame de patients douloureux
depuis plus de 6 mois. Recueil des données par entretiens individuels semi dirigés jusqu’a

saturation des données. Analyse thématique, en double codage.

Résultats :

L’échantillon raisonné et diversifié est composé de 18 témoignages enregistrés. Le ressenti
de la douleur et du handicap associé affectait la vieitdejiprofessionnelle et relationnelle.
Une adaptation de la vie quotidienne et une réduction desslasiit fréquemment
nécessaire. L’intrication des douleurs avec le psychisme était majeure. Les patsents
sentaient isolés tant au niveau relationnel qu’administratif. Ils attendaient un savoir-faire
technigue mais également relationnel et un role de coordindgofeur médecin. lls
constituaient aws leur propre dossier et s’impliquaient dans leur prise en charge. La prise

en charge incluait frequemment un médecin spécialiste etnésittierapeute mais aussi
diverses meédecines paralleles qui ont été essayéeglaser moins de succes. Les patients
cherchaient a se renseigner sur leur pathologie et qued@gnostic était posé, il a permis
une meilleure acceptation de la douleur. Les traitementschie parfois craints ou peu

efficaces étaient jugés nécessaires.

Conclusion :

Pour les patientdes ¢éléments essentiels d’une bonne prise en charge étaient un examen
clinique attentif, une écoute empathique, une information aelapte réle central du
médecin traitant et une considération de I’état psychologique, de I’environnement familial
et profasionnel. Les moyens d’actions peuvent passer par des améliorations de la

communication et de la prise en charge.

Mots clés:
Douleur chronique, médecine générale, vécu, attentes, patiat®on médecins patients,

prise en charge, étude qualitative, médecin traitant.
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ABSTRACT

Chronic pain is a public health issue that affects ovaillibon persons in France. It has an
impact on medical costs and implies a major loss of prodiyctMedical care can be long,
complex and unsatisfying for patients.

We have conducted a qualitative study on the experience ofgmainmedical care for
patients suffering from pain for more over 6 monthsalbets been collected through semi-
guided individual interviews until data saturation. The lysia has been conducted
thematically, with double coding.

The testimonies of a reasoned and diverse sample of iE®itgabave been recorded. The
felt experience of pain and the associated disability iif¢amily life, professional life and
relationships. Adaptation of daily life was necessary. Ratielt isolated both socially and
administrative vay. They were expecting gchnical, social and coordinative know-how
from theirGP. Medical care frequently included a specialist doctor and agqtmgsapist but
also various alternative medicines. Patients werdrag@kormation about their pathology.
When the diagnosis was made, it allowed a better acagptdrpain. Although treatments
were sometimes feared or of limited effectiveness theg will deemed necessary

For patients the essential elementagbod medical care were careful clinical examination,
empathic listening, appropriate information, a central rbotee@GP and consideration of the

psychological side, family and professional environment.

Key words:
Chronic pain, general medicine, felt experience, expeotat patient-GP relationship,

medical care, qualitative study, GP
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INTRODUCTION

L’International Association for the Study of Pain (IASP) définit la douleur comme une
expérience sensitive et émotionnelle désagréable associée a un dommage tissulaire réel ou
potentiel ou décrit comme tel. Plus précisément, pour définir la douleur chronique, I’'TASP
et ’'OMS® ont ajouté une durée d’évolution respectivement de plus de 3 mois (période de
guérison normale du tissu) pour I’'TASP et d’au moins 6 mois pour I’OMS. La définition
donnée par la Haute autorité¢ de santé (HAS), dans ses recommandations de 2008 sur la
douleur chronique® est plus précise en introduisant la notion de réponse insuffisante au
traitement et de retentissement sur la vie quotidienne. Selon la HAS, une douleur est
considérée comme chronique si elle présente, quelle que soit sa topographie et son intensité,
les caractéristiques suivantes :

- persistance ou récurrence, qui dure 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 ;

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

Ces recommandations de la HAS de 2008 font partie du troisiéme plan national de lutte
contre la douleur pour ’amélioration de sa prise en charge en 2006-2010®. La mise en
¢vidence d’un manque de connaissances et de moyens dans la prise en charge du patient
douloureux en 1998, a permis la naissance d’un premier plan national de lutte contre la
douleur de 1998 a 2000 puis d’un second de 2002 a 2005. La prise en charge du patient
douloureux est devenue donc une priorité nationale. En France, le soulagement de la douleur
est inscrit dans la loi relative au droit des malades et a la qualité du systeme de santé du 4

mars 2002® comme un droit fondamental de toute personne.

Les études de prévalence sur la douleur chronique ont fourni des résultats variés et
difficilement comparables du fait de méthodologie, de critéres de sélections et de populations
trés différents. En 2003 une revue de la littérature®), a retrouvé une prévalence globale
comprise entre 10,1 % et 55,2 %. En 2005, les douleurs supérieures a 6 mois touchaient 19 %
de la population en Europe et 15 % en France(”). Cela correspondait & 7 millions de frangais

souffrant de douleurs chroniques. En 2007, sur 23 712 francais®, la prévalence d’une

Introduction 9/69 Stéphanie Falque
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douleur quotidienne depuis plus de 3 mois a été de 31,7 %. La douleur est le premier motif
de consultation en médecine générale. Quarante-cinq pour cent des consultations sont liées
a un probléme de souffrance®. La douleur a été responsable de 72,2 millions de
consultations supplémentaires en 2013, par rapport a un groupe de patients sans douleur. Ce
qui a généré un surcolt direct de 1,163 milliards d’euros. Un grand nombre des patients
douloureux ont consulté des praticiens non conventionnels. La douleur a donc un cofit socio-
¢conomique non négligeable. En Europe en 2006, les personnes douloureuses chroniques se
sont en moyenne arrétées de travailler 15 journées par an(). Elles ont été 19 % (n = 815) &
rapporter une perte d’emploi et 26 % (n = 1096) a penser que la douleur avait une influence
sur leur emploi. En France, la douleur quelle que soit sa durée, avait aussi des répercussions
importantes sur le travail et les activités quotidiennes pour deux personnes sur dix*?). Elle a
impacté 88 millions de journées de travail supplémentaires par rapport a un groupe de
patients sans douleur (dont 48 millions par absentéisme et 40 millions par présentéisme)®%.
La douleur reste au centre des inégalités sociales de santé car il existerait une relation inverse
entre le niveau social (revenus et niveau de formations) et la présence d’une douleur ainsi
que son intensité. Il y a significativement plus de personnes avec un revenu annuel inférieur
a 20 000 € parmi ceux souffrant d’une douleur sévére et significativement plus de personnes
ayant un revenu annuel supérieur a 50 000 € parmi ceux souffrant d’une douleur 1égére*?.
L’insatisfaction des patients est importante : une personne sur deux seulement est satisfaite
de son médecin”) ; et 23,1 % sont insatisfaits du traitement antalgique recu*®. La prise en

charge de la douleur chronique en France reste donc insuffisante et compliquée.

Pour essayer de diminuer ce nombre d’insatisfaits souffrant de douleur chronique et
d’améliorer leur qualité de vie, nous avons cherché a connaitre le vécu et les attentes des
patients par rapport a leur souffrance, leur prise en charge et leur relation avec leur médecin

généraliste.

Introduction 10/69 Stéphanie Falque
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METHODE

) Type d’étude
A) Bibliographie

Les recherches bibliographiques ont été continues tout gune travail. Les recherches

ont été faites en bibliothéque universitaire et grace aueurmtde recherche Pub Med,
Google, Google scholar, et Sudoc. Les mots clés utilisésegais et en anglais ont été
douleur chronique, vécu patient, étude qualitative, médecin diéte&ragoins primaires

relation médecin malade, attentes, centre de la douleur.

B) Etude qualitative

L’étude de type qualitative*® était 8 méme d’analyser le regard que les patients portaient sur
leur douleur et sur leur prise en charge. Ceci en faisaetgémdes idées inconnues des
investigateurs sans a priori ni préjuge.

« La recherche qualitative se caractérise par un recodes &chantillons relativement
restreints et choisis a dessein ; I’échantillonnage n’est pas déterminé par le besoin de
généraliser et de prédire mais par celui de créer et de desteuvelles interprétations et

d’acquérir une meilleure compréhension d’un phénomeéne »9,

C) Etude Dolmen

Notre thése s’inscrit dans un ensemble de théses regroupées au sein de 1’é¢tude Dolmen qui

est nenée au sein du laboratoire Ethique, Politique et Santé, EA 4569 de l'université Paris
Descartes. Elle vise a améliorer l'interface médecin-patient dans le cadre de la douleur
chronique. Cette étude a été validée par le Comité de protection des personnes Ile de France 2
sous le numéro 2012 07 09.

Ce travail de these a été réalisé par deux investigattudiants en médecine générale a

I’université de Grenoble, et encadré par I’investigatrice principale de I’étude Dolmen.

I1) Echantillonnage des sujets étudiés

A) Description de la population

Les patients ont été recrutés afin qu’ils présentent une variété maximale en terme d’age, de

sexe, de pathologie et de durée de la douleur.

Méthode 11/69 Stéphanie Falque
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Les critéres d’inclusion étaient :
- Douleur depuis plus de 3 mois.
- Patient résidant en région Rhdne-Alpes.
- Patient majeur capable de donner son consentement.

Les critéres d’exclusion étaient :
- Patient ne parlant pas couramment le francais.
- Refus de participation ou d’enregistrement du patient.
- Pathologie psychiatrique non équilibrée.

- Douleur résolue par les traitements.

B) Mode de recrutement

Les modes de recrutement choisis ont été multiples

- Via la patientéle rencontrée lors de la pratique lieéya hospitaliere des investigateurs.
- Relations personnelles des investigateurs.

- Patients consultant en centre de la douleur.

- Recrutement par effet boule de neige.

- Patientéle de collégues médecins installés.

1l ) Entretiens

A) Entretiens individuels semi dirigés

Parmi les différents modes d’entretien, I’entretien semi-dirigé est apparu le plus pertinent. Il
a permis une recherche efficace en recentrant lenpatir le sujet choisi tout en laissant la
place aux données inattendues. L’entretien individuel a été retenu pour des raisons de

confidentialité et d’intimité du théme abordé.

B) Guide d’entretien

Un entretien semi dirigé est structuré de maniéere coteéqur permettre au patient de
s’exprimer sur les différents éléments étudiés. Nous avons déterminé au préalable des
entretiens un guide d’entretien. Il est composé¢ de questions ouvertes dont 1’ordre et la
formulation est variable selon I’évolution de I’entretien et selon les thémes évoqués

spontanément par les patients. Il a été adapté ausfieneetiens pour préciser certaines

Méthode 12/69 Stéphanie Falque
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pistes soulevées par les premiers entretiens et ne pas s’appesantir sur les éléments peu
pertinents dans le cadre de notre objectif. Pour laisser libre cours a la parole de I’interviewé
des relances étaient faites pour inciter le patient éigerésa pensée de type « Comment
cela ?, Que voulez-vous dife D’accord... ». Les investigateurs s’efforcaient de ne pas
émettre de jugement et de ne pas entraver la libre exgnetdes opinions des patients.
Tous les entretiens se sont terminés par la question «ezquelque chose a ajouter ? »

Le guide d’entretien est présenté en annexe 2.

C) Déroulement des entretiens

Les patients ont été informés du caractere anonyme de I’entretien. Ils ont donné leur accord

a I’enregistrement audio, apres avoir recu I’information des investigateurs. Les entretiens
ont été realisés en téte-a-téte. Les lieux ont ktésis par les patients. Ce choix a eu
I’avantage de replacer le patient en tant que personne active et de ne pas envisager la relation
avec ’intervieweur comme une relation patientédecin. Les durées d’entretiens n’étaient
pas fixées au préalable, ils prenaient fin sur demande du patigorsque tous les éléments
du guide d’entretien avaient été évoqués. L’enregistrement a été effectué grace a

I’application dictaphone des smartphones pour les deux intervieweurs.

V) Analyse

A) Retranscription

Les enregistrements ont été retranscrits ad integrusiNicrosoft Office Word ®@ous la
forme de verbatim, ¢’est-a-dire mot pour mot. Des précisions sur les intonatiles)ces ou
gestes ont été notées. Les seules modifications &egaddrs de la retranscription ont été
une anonymisation des lieux et des médecins cités partiestppd.c verbatim n’est pas
reproduit en annexe pour cause de confidentialité et de respect de I’anonymat des patients.

Il est cependant disponible sur demande, validé par le CPP Ile de France 2, par mail a I'un

des investigateursfalquestephanie @gmail.com ou sebastien.tartavull@yahoo.fr

B) Movyens d’analyse

L’analyse s’est déroulée en deux temps.
Le premier temps a consisté en une analyse trantvexs@s les premiers entretiens afin
d’une part d’adapter le guide d’entretien et d’autre part de dégager les thémes principaux

pour I’analyse thématique.
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Le deuxieme temps a été un codage des données selathdalenénductive. Ceci a consisté

a découper les verbatim en unités de sens qui ont ébipégs par catégories. Les themes
correspondent aux unités de sens du discours des patientd teé oeformulées de facon
concise. Les catégories et les themes ont été égadutifours des entretiens et ont été guidés
par les éléments évoqués par les patients lors desamdret

Cette analyse systématique des entretiens a bénéficié d’un codage paralléle en aveugle par
chacun des deux investigatetfts Codage pour 1’un grace au logiciel Microsoft Office
OneNote ®et paMicrosoft Office Excel ®our I’autre. La validité de 1’étude a été renforcée

par la confrontation des résultats des deux analyses |é3arss de désaccord une troisieme

analyse par la directrice de thése a été réalisée.

C) Saturation des données

Le nombre d’entretiens n’a pas été fixé a priori. Ils ont été conduits jusqu’a saturation des
données, c’est-a-dire quand I’analyse n’a plus permis de relever d’éléments nouveaux. La

saturation a été controlée par 2 entretiens supplémentaires.
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RESULTATS

I) Présentation de la population étudiée.

A) Inclusion

Vingt-trois personnes ont été contactées. Un patientéaexclu pour enregistrement
inutilisable suite a un probléme technique, deux patients ngose pas présentés a
I’entretien, un patient a refusé I’entretien et un patient n’a pas pu étre rencontré par
impossibilité de convenir d’un rendez-vous.

Dix-huit patients ont été inclus. Tous ont accepté querdggm soit enregistré. Les
personnes ont été recrutées suite a une consultatioral@net de médecine générale
effectuée par lintervieweur (n = 14), par le biais du centréaddouleur (n = 1), par
connaissance personnelle (i2xou lors d’une hospitalisation intercurrente (n = 1). Les
interviews se sont déroulées au cabinet médical (n = 12pmaicile du patient (n = 5) et
dans un bafn = 1). La réalisation des entretiens a eu lieu de juin 2G2ie2014.

La durée totale d’enregistrement est de 13 heures et 18 minutes.

B) Caractéristigues des patients

Dix-huit personnes de 25 a 72 ans, dont douze femmes etrsixds ont été rencontrées et
la moyenne d’age était de 50,7 ans. Neuf personnes étaient mariées ou en couple et neuf
séparées ou célibataires. Sept n'avaient pas d'enfant. Les patients étaient d’origine rurale
(n=15), semirurale (n = 9) ou urbaine (n = 4).

L'ancienneté de la douleur allait de 8 mois &a®5 La douleur principale était d’origine
rhumatologique (n = 9), neurologique (n = 5), orthopédique Zi gynécologique (n = 1)
ou post-vasculaire (n = 1). La plupart des patients praiisem des douleurs plurifactorielles
avec des comorbidités intriqguées. Tous les patients avaemédecin traitant, 12 étaient

suivis conjointement par un spécialiste dont 8 par un rlalatate.
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Sexe, age | Statut, nombre | Profession activité
enfant
N1 |F, 64 Mariée, 2 Tisseuse retraitée
N2 | H, 58 Marié, 0 Ouvrier, chauffeur retraité, AM 3ans
N3 |F, 56 Mariée, 2 Educatrice spécialiséq invalidité
N4 | F, 39 Séparée, 1 Educatrice spécialisé¢ AM
N5 | H, 54 Célibataire, 0 Macgon AM 5ans
N6 |H, 72 Séparé, plusieurs Ouvrier agricole retraité
N7 |F, 25 Couple, 0 Etudiante CNED active
N8 | F, 43 Divorcée, 3 AMP active
N9 | F, 45 Couple, 0 Factrice active
N10 | H, 40 Séparé, 0 Cariste reclassement
N11 | F, 52 Marié, 2 Secrétariat licenciée ?
N21 | F, 62 Mariée, 2 Institutrice retraité
N22 | H, 50 Marié, 2 Mécanicien actif
N23 | F, 72 Veuve, 3 Femme ménage activité partielle
N24 | F, 29 Célibataire, 0 Ingénieur active
N25 | F, 39 Mariée, 2 Aide-soignante AM
N26 | F, 72 Divorcée, 2 Charcutiere puis Invalidité puis
secrétaire retraité
N27 | H, 42 Célibataire, 0 Electricien actif
Durée de | Diagnostic retenu Suivi
la douleur
N1 | 35ans Polyarthrite-tendinite MT, R
N2 | 15ans Arthrose MT, R
N3 | 20ans Spondylarthrite ankylosante MT, R, hopital
N4 | 6ans Lombosciatique avec CLE MT, hépital de semaine,
médecin du travail
N5 | 5ans Polyarthrite + arthrose + tendinit MT, R, orthopédiste
N6 | 17ans Pseudopolyarthrite rhizomeélique MT, R, hépital
N7 | 18ans Fracture vertébrale et douleurs | MT, centre rééducation,
post chirurgicales orthopédiste, centre anti doule
N8 | 16ans Fibromyalgie MT, R, hypnose
N9 | 5ans Migraines MT, neurologue
N10 | 3ans Post chirurgicales post AVP MT
N11 | 10ans Algodystrophie poignet MT, neurologue
N21 | 30ans Polyarthrite rhumatoide MT, R
N22 | 20ans Fibromyalgie possible MT, R, centre anti douleur
N23 | 2ans Arthrose probable MT
N24 | 17ans Migraine + douleurs abdominale MT
N25 | 8mois Adénomyose MT, gynécologue
N26 | 27ans Ischémie médullaire + arthrose | MT, neurologue, cardiologue,
pneumologue,
N27 | 10ans Cyphoscoliose MT

MT = médecin traitant, R = rhumatologue, AM = arrét mhgla

Résultats
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1) Vécu de la douleur

A) Vivre avec la douleur

1) Description de la douleur
Le vocabulaire de la description de la douleur étaiteg® et reflétait des expériences
sensorielles douloureuses. La douleur était décrite paefesations mais également par le
ressenti qu’elle inspirait. La durée de la douleur n’était pas toujours évidente a faire préciser
du fait de difficultés parfois a dater le début des symptoh@sdouleur dans le temps était
souvent variable mais avec une tendance a I’aggravation. Elle était régulierement décrite
comme permanente et inéluctable avec une notion di&fata
Les patients avaient des difficultés pour cibler la doulees. médecins demandaient aux
patients de caractériser leur douleur ce qui leur étaibipadifficile. Certains patients
présentaient des comorbidités qui étaient ou non assoaida pathologie douloureuse
principale mais dont les conséquences se cumulaient.
Les élements modifiant la douleur intervenaient atBvement dans les facteurs aggravants
ou soulageants de la douleur suivant les patients. i&nétie 3 types :
-D’ordre extérieur au patient : mécaniqgue, météorologique, sons, lumiére.
-Dus a des facteurs internes : moral, psychologique, &ndharge familiale, alimentation,
style de vie, cycle menstruel.

-Dus aux mesures diagnostiques ou thérapeutiques.

Le moral avait une influence sur les douleurs des patiemds ils décrivaient aussi la
réciproque a savoir I’impact des douleurs sur le moral. Toutefois ils avaient des difficultés a
parler de dépression induite par les doule®sur certains patients la douleur était prise en

compte uniquement dans les moments ou elle avait un impaattant.

«j’ai cru que j’explosais, pendant 4 mois sous antidépresseur, je ne suis pas a me laisser
aller... mais j'avais mal »

« le temps agit beaucoup quand le temps y change » « dés que je force ou je bouge comme
cela. »
« C'est quand méme accentué selon mon ressenti, je pense : si je suis un peu plus angoissé
« Je ne vais jamais m’en sortir de ce truc »

« Ca remonte a 36ns /...] en fait ¢a fait plus de 10 ans »
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« Il me dit : votre mal entre 1 et 10 a combien vous évaluez votre mal je lui ai dit : ['je ne
fais rien je n'ai pas mal, je force j'ai mal" alors je lui ai dit : c'est un mal agacant, ¢a agace,
ca énerve. »

« je m'en suis pas trop préoccupée, tant que c'est supportable »

« [le moral] Oui ¢a joue beaucoup parce que si on s écoute trop on ne bouge plus »

2) L’image de soi
La culpabilisation revenait trés fréquemment dans le disaes patients. Elle pouvait avoir
trait a une négligence personnelle, une mauvaise demande mducgon de la douleur
pouvant aller jusqu’a les faire douter de la véracité de leurs douleurs. Les peurs exprimées
par les patients étaient d’une part d’aggraver la situation par leurs comportements. D’autre
part ils exprimaient des incertitudes sur I’avenir et la peur d’une détérioration de leur qualité
de vie. On notait réguliecrement une incompréhension des patients sur l’origine et le
mécanisme des douleurs. lIs relevaient des difficultisré reconnaitre leur douleur. Le
traitement était parfois cité comme une justificagbmine preuve de la réalité de la douleur
pour euxmémes et pour les autres. L’ironie était souvent utilisée pour décrire leur situation.
On retrouvait dans le discours de plusieurs patientglda®nts d’auto persuasion. Les
patients remarquaient que I’activité physique améliorait sinon leur douleur, du moins leur

gualité de vie.

Des éléments de comparaison étaient rapportés par lestpatils comparaient
régulierement leurs capacités physiques ou sportives aysritae ou ils étaient moins
douloureux. Chez les patients de tout age on retrouvait la notion d’un rapport entre I’age et

les douleurs. Ils considéraient, chez quelqu’un de jeune la douleur comme anormale. Mais
chez les personnes plus agées, elle était mieux adrasentretiens retrouvaient de maniere
récurrente des comparaisons par rapport a d'autres patieatanéme maladie ou ayant
d’autres souffrances. L’objectif exprimé par les patients était de relativiser la douleur ou de
rechercher une solution thérapeutique. Ces comparaisons portaient sur I’intensité de la
douleur, les thérapeutiques, les activités et le soutien de I’entourage. Certains patients étaient
aussi en recherche d’autres sources de comparaisons et en étaient demandeurs aupres des
professionnels de santé, dont I’investigateur. Ils avaient parfois tendance a se regrouper avec

d’autres malades. Quelques patients s’étaient investis dans 1’aide associative.
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« c’est moi qui savait pas m’y prendre, qui savait pas m’expliquer »

« les douleurs que j’ai c’est peut étre moi qui m’encroute »

« l'inquiétude, la peur que ¢a se redéclenche, étre bloqué »

« ¢a me fait crier, je m’énerve, je ne comprends pas »

« ce qui est difficile dansette maladie ce n’est pas quelque chose qu'on voit »

« Si vous vous dites que vous n’avez pas mal vous arrivez a vous dire vous n’avez pas mal. »
« En faisant de [’exercice, en s’y mettant ¢a repart »

« al’époque j’arrivais encore a faire du sport au moins. »

« des douleurs chroniques a 39 ans on a encore du mal a y croire. On n'a pas 70|ans, ou
80 ans »

« Je me dis il y a toujours plus malheureux que toi. Il y en a qui souffre plus gee toi.
« etvous est-ce que vous aviez rencontré des personnes comme moi ? »

« on en discute mais on voit que, pour l’instant personne n’a encore pu nous soulager. »

3) Relation aux autres
Un impact des douleurs sur le caractere était relevé pgateents. Une jeune patiente se
décrivait comme étant plus mature et plus forte de caractére grace a la douleur. D’autres

patients se décrivaient comme irritables ou désagréables.

La communication avec les proches a propos de la douktitrés variable. Elle pouvait
étre cachée ou sous-estimée. Les patients exprinzaeiois des plaintes, leur ressenti de
la douleur, ou ils la décrivaient de maniere neutre. ll$adiient souvent ne pas montrer
leurs douleurs en donnant le change et en prenant si@esgifférences de communication
sur la douleur ressentie par les patients étaient jestifélon eux parfois par un sentiment
de manque d'écoute, par une sensation de déranger ou pancangréhension de

I’entourage.

La notion d’isolement était retrouvée dans le discours de la plupart des patients. Cet
isolement était pour certain subitpour d’autres il était volontaire. Une partie des patients
douloureux chroniques rejetaient leur entourage par voloétee deul. Certains notaient
gue leurs proches pourraient étre des sources de seudiequ’ils ne leur demandaient pas
d’aide.
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Les domaines médicaux et familiaux étaient souvent iniqueé niveau relationnel et
physique. Les évenements et les relations familiales@vaies conséquences parfois
péjoratives sur I’intensité et le vécu de la douleur, voire méme sur 1’étiologie de la pathologie
pour une patiente. L hérédité et les facteurs familiaux étaient en cause dans plusieurs des
pathologies générant des douleurs chroniques, notammeatthesogies rhumatismales et
les migraines. Les médecins étaient impliqués dans lamiégke, en donnant des conseils
sur les relations des patients ou leurs avis sur la parentalité. De méme la famille s’ impliquait
dans le domaine médicdles proches donnaient parfois des conseils médicaurntls
régulierement conseillé le patient sur son orientati@dioale et les interlocuteurs a
consulter pour améliorer sa prise en charge. La famipesait parfois ses préjugés et son

avis sur le diagnostic et la prise en charge.

« je devenais un peu insupportable aussi »

« j'ai peut-étre une certaine force aussi de la douleur parce que je me bats »

«je ne voulais pas qu’ils voient leur maman malade couchée, je faisais, je prenais sur moi. »
« je cache que jai@d problémes de dos car il y a des fois ou j étais mal comprise »

« en fait les gens ne réalisent pas vraiment »

« Quand ca ne va pas, on ne me voit pas » « ils feraient mieux de me laisser tranquille
« j'ai ma fille qui habite a coté pas loin. Apres c'est pareil je la préserve ejepois la
préviens pas »

« j'ai I'impression de souler tout le monde avec mon probleme de santé »

« a un moment la conversation elle finit par revenir mais qu’est-ce que t’as, ¢a va pas ? »
« la j’ai eu mon fils hier au soir ¢ est pour ¢a qu’il va peutétre passer tout a [’heure. Je lui
ai dit bon ben je me suis encore fait mal au genou »

«j’ai fait mon infarctus le jeudi. Mais je pense qu’il y est pour beaucoup. La fa¢on dont il
m’a traité »

« il m’a dit "quittez-1€" » «on m'avait dit il ne faudra pas avoir d’enfants »

«j’ai entendu toujours mon pere : il avait des rhumatismes »

« mon gendre qui est ostéopathe, il m’a dit je connais un bon rhumatologue »

« Dans ma famille c’est ma grand-mere qui est migraineuse. »
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B) Conséguences de la douleur

1) Relation douleur et vie privé

a) Vie personnelle
La douleur avait un impact sur les besoins primaires. Len&iin€tait perturbé pour la
plupart des patients, tant en terme de durée que de qualitg.cBdains cas la douleur
perturbait également 1’alimentation, surtout dans son réle social par exemple au restaurant.
La fatigue était régulierement décrite comme une conséquéeda douleur. Certains
patients décrivaient une modification physique de leur attiaidde leurs faciés lors des
épisodes particulierement douloureux. lls ressentaient haigse de leurs capacités

cognitives.

L’impact des douleurs sur la vie quotidienne €tait important, il entrainait parfois un handicap.

Le discours des patients confondait frequemment le remdie aux douleurs et celui lié a
la pathologie causale. Le vécu du handicap était padi@csit comme plus difficile a
surmonter que le vécu de la douleur elle-méme. Une adaptatiprotdien était décrite par
les patients par differents moyensoit au moyen d’aides matérielles instrumentales ; SOit
par une adaptation des activités en fonction de la dowdeitipar le développement d’autres
capacités physiques ou d’imaginations. Certains patients s’adaptaient a leur douleur et
déclaraient gérer leur douleur. lls rapportaient devoir sawenander de l'aide. lls avaient
jusqu’a une dépendance vis-a-vis de la famille pour certains actes de la vie quotidienne
Cette dépendance pouvait engendrer des difficultés farmiliads limitations des activités
de loisir et notamment sportives ont été notées par presqudempsitients et ont été
longuement développées. Les patients ont réadapté leur prgpigdize, souvent pour des

activités plus douces comme la marche.

« je dors moins aussi »

« la douleur elle est tellement la qu'on n'a plus faim sun«epas au resto c’est dur, de
rester assis 1h. »

« la douleur vous fatigue énormément, ¢ca vous pompe toute votre énergie »

« je suis toujours un peu repliée, je me crispe, qguand je me sens mieux je me sedresse

« pas fichu de rappeler dans la journée ce qu’on m’a dit le matin, tellement j’ai souffert. »
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« pour me couper mes aliments dans mon assiette je ne peux plus, il faut tpujours
quelqu’un. »
« ce qui est dugr ce qui a été dur c'est d’accepter que je puisse plus me servir de mon bras »

« ouvrir un bocal, je ne peux plus donc un appareil je pose dessus il y a des piles, Jappuis
sur le bouton »
« faut s'adapter; dés que vous avez quelque chose, il ne faut pas dire merde, gas)e va
¢a ne va pas vous trouvez l'idée et puis la faire la mettre en place. »
« ma maman qui était disponible donc je I'appelais »

« j'aime pas étre dépendante de quelqu'un »

« a part marcher un peu, lire, c'est un peu restreint »

b) Vie familiale
Il existait une dissociation entre ce qui était déclaré et ce qui était décrit au sujet de I’impact
de la douleur sur la vie familiale. A la question « votre emua-t-elle un impact sur votre
vie familiale ? » la réponse pouvait étre oui ou non. Maisuite du discours était
frequemment en désaccord avec la déclaration initiale.eRample les patients qui
affirmaient que les douleurs n’avaient pas de conséquences sur leur vie familiale décrivaient
ensuite des differences dans les activités. Ou ceux detlan impact des douleurs
expliquaient aussi prendre sur eux et ne pas montrer leurudoula patient citait des
bénéfices secondaires pour sa famille du fait de sa pludegdisponibilité. Plusieurs des
personnes célibataires de tout age ont évoqué leur douleur doemmé une rencontre ou
a une vie de couple. Les patients bénéficiaient d’un soutien physique et moral de la part de
leur entourage. lIs indiquaient dans leur majorité que kemille ou leurs voisins et amis
étaient présents pour les aidgsntanément ou lorsqu’ils leur demandaient. L’entourage des
patients était souvent décrit comme apportant un soatigtes conseils aux patients et
s’impliquait dans la gestion de la douleur. La famille des patients douloureux chroniques
s’était parfois adaptée aux douleurs. Le soutien provenait dutesurelations proches des
patients, les relations un peu plus ¢éloignées étaient empreintes de plus d’incompréhension.
Les notions d’inquiétude et de culpabilisation étaient surtout marquées pour les familles des

deux patients les plus jeunes au moment du début des douleurs.
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«je n’ai pas l'impression que ¢a a changé quelque chose »

« (Ma femme) va pouvoir en profiter (de la montagne). Je ne pourrais pas padiebe. »
« Rien, tout le monde c'est adapté. »

« ¢a l'arrange bien (mon fils) aussi car je vais le chercher a I'école »

« mon mari faisait beaucoup de choses a la maison » « ils sont toujours aux petits soins

avec moi. »
« ce qui est plus difficile c'est avec la famille étendue : la famille mari/enfavit amec
donc ils voient »

« mes parents étaient trés inquiets »

« en tant que parent on se dit qu'est-ce qu'on a fait, qu'est-ce qui s'e$t passé

2) Relation douleur et vie professionnelle
Les conséquences des douleurs rapportées par les patieetssactivités professionnelles
¢étaient tres variables. Elles allaient de ’absence de conséquences a I’invalidité, en passant
par des jours de congés poseés, des arréts de travail, des paniels ou une retraite
anticipée. Le nombre d'arréts de travail, la frequestdeurs durées étaient variables. Les
raisons de I’arrét du travail de maniére temporaire ou définitive étaient parfois la eaul
elle-méme, mais parfois aussi la fatigue engendrée patidaleurs, le handicap ou la
maladie causale. Le vécu de l'arrét de travail étaiablar également, du soulagement a
I’ennui ou la résignation. Certains patients étaient demandeurs de mi-temps thérapeutique.
D’autres voulaient arréter de travailler. Mais ils affirmaient qu’ils préfereraient travailler
plutot que d’étre en arrét de travail. La douleur était parfois décrite comme un frein a
I’emploi. L’évolution de carriere était tantét limitée, tantét non influencée par les dosileur
et par les arréts de travail. Le travail était réguli@netrdécrit avec des connotations
positives. Il pouvait étre un moyen de reconnaissance etldgsation. La possibilité de
travailler signifiait parfois que la douleur était moindre.liem social via le travail et les

collegues était majeur. La nécessité financiére de travatihit parfois citée.

Les relations décrites par les patients ne relevaient pppbE&mes avec les collegues et
les employeurs dont ils étaient proches. Mais les rapg@taient plus compliqués avec les
personnes plus éloignées. La culpabilité était présentelelm deux directions, soit elle était
induite par les collégues et par les employeurs ; sorblailleur culpabilisait envers ses

collegues ou sa famille avec la sensation de devoir dépsssouleur ou de se justifier
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d’une limitation des capacités de travail. Des difficultés pour accomplir le travail
correctement ont été rapportées. Des patients migsaord@wnoté la difficulté pendant leur
crise d’obtenir un certificat médical d’arrét de travail et de prévenir leur employeur. Le
travail était pour certaines pathologies un facteuledébant : accident du travail ou maladie
professionnelle. Il était aussi un facteur aggravant degaisubu pérennisaptr ’absence
d’arrét du travail. Une partie des patients ont d( réadapter leur travail, parangement
d’entreprise ou une reconversion avec un changement de métier. Les relations avec la
médecine du travail étaient plutdt conflictuelles ou décsites intérét toutefois un patient
a bénéficié¢ d’un aménagement de son poste de travail et un autre d’une aide a I’orientation.

Aucune aide a la reconversion n’a été rapportée par les patients.

« la douleur elle-méme ne me génait pas dans mon boulekssm ¢nt tout de suite mis en
invalidité »

« a chaque fois que je rencontre un médecin, souvent on me dit que ¢a va étre difficile de
reprendre pour le moment » ¢cg fait quelques temps j'y vais avec la boule au ventre, une
mauvaise ambiance et du coup je pense que ¢a ne m’aide pas. »

« je commence a tourner en rond, a en avoir marre, oui oui c'est dur »
« refaire des déplacements aussi d’un coté ¢’est valorisant pour moi je me dis que je peux
encore en faire »
« Au travail j'ai aussi quelques contacts avec des collégues non on continue a seswpir c'e
trés bien »

« mes employeurs j'ai jamais eu de problémes. En fait elles me connaissent bien »
« La derniere fois c’était « tu sais qu’il y a personne pour te remplacer » donc je pense
gu'apres il y a le stress de tout cela »

«j’ai aucun moyen de leur prouver ¢a »

« L’autre jour j'ai dit laisser une personne parterre parce que je n’arrivais pas a la lever. »
« je ne me repose pas pawge’il faut que j 'appelle mon boulot, il faut que j’appelle mon
médecin »

«j’ai pris des tendinites, on m’a fait des infiltrations, je n’arrétais méme pas le travail, alors
donc ¢ca ne me soignait pas »

«J’ai dii me recycler »

« J'avais fait une formation la c'est moi qui me la suis payée »

« je me suis engeulé méme avec eux. »
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« la médecine du travail qui aprés a contacté I’ergothérapeute » « il a dit que ¢a ne seralt

pas nécessaire de toute facon méme un mi-temps [...] ne réglerait pas le probleme.

v

« Je suis tombé un peu des nues en me disant bon ben la médecine du travail mis a part
regarder ce qui se passe et étre un petit peu plus spectateur que acteur latukudes
peuvent pas faire grand-chose. »

C) Attentes des patients

1) Les objectifs personnels
La notion d’espoir était présente dans plusieurs discours de patients. Ils rapportaient dans
leurs attentes des objectifs qu’ils souhaiteraient atteindre dans différents aspects de leur vie
guotidienne
-pour le sport : faire des activités.
-pour les relations personnellela compréhension de leur entourage et le partage d’activités
sportives.
- une vie normale sans douleur ou au moins une stabilité de laienalad
Les moyens qu’ils citaient pour y parvenir impliquaient le personnel médical et eux-mémes.
Mais les attentes des patients étaient parfois difficiles a préciser, parfois parce qu’ils

n’arrivaient pas a les cerner, parfois parce qu’ils paraissaient résignés et pessimistes.

« Il faut que j arrive maintenant a faire des choses que je ne faisais plus. » « que ¢a n'évolue
pas trop quoi » « ne plus avoir mal ne plus avoir ¢a. »
« [’espoir qu’en faisant moins de déplacements » « on se dit bon ben il y a peut-étre quand
méme des miracles mais comment trouver ce qui peut étre adapté »
« faudrait le savoir comment pourrais-je étre aider ?

« quoi dire si ce n’est trouver quelque chose pour atténuer ces douleurs. »

«Je n’y crois méme pas trop »
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2) Les objectifs pour la médecine
Les patients douloureux chroniques espéraient des avancéiealaget des améliorations
de la prise en charge thérapeutique. Certains patients exprimaient le désir de s‘impliquer

dans la recherche médicale, en participant par exengadravail de thése.

« peut-étre d'ici 20 ans ils auront trouvé quelque chose »
il

«J’espere que j aurais contribué a quelque chose. » « g¢a apporte pour vous votre trava
et finalement ¢a m’apporte aussi, C'est bien c'est dans les 2 sens » j&i adhéré a cette
association dans le sens ou aussi je peux apporter quelque chose quand méme peut|étre pour
les recherches médicales. »

1) RO6le du médecin

A) Relation humaine

Pour étre satisfait de leur médecin, les patients ont eu besoin d’une relation de confiance.
Grace a cela, ils ont pu parler librement a leur médedia été inutile pour eux de consulter
d’autres généralistes. Pour certains patients, il leur a apporté un plus sans pouvoir mieux
I’expliquer.

lls étaient satisfaits de la relation avec leur médextice dernier letapportait de I’écoute.
C’¢était la base d’une bonne prise en charge. Le manque d’écoute a été responsable d’un
changement de médecin. Les patients ont dit avoir besoin d’explications, d’informations sur
leur maladie et sur leurs traitements ainsi que de répamdeurs interrogations. Cela
nécessitait une bonne connaissance dans le domaineddeiléaur par le médecin. Au
contraire, des patients ont mal accepté que leur méaegiait répondu : je ne sais pas. Le
manque d’explication dans un contexte d’erreur médicale a été source d’arrét de la prise en
charge. Les patients souhaitaient étre au courant de ’absence de solution. Ils voulaient qu’on
leur dise la vérité car ils regrettaient que leur médecindit caché des informations surtout
si elles puvaient influencer leur prise de décision. Un patient a insisté sur la difficulté d’un
médecin de devoir convaincre uniguement par la parole. besemts de silence associés a
du nonwverbal ont été source d’inquiétude ; en revanche, la réflexion a haute voix a été

appréciée.
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Certains patients ont aimé avoir un médecin de famille amecoté paternaliste, ayant du
caractere, prenant des décisions, et qui osait dira desa demandes inadaptées. Les patients
se sentaient plus rassurés si leur médecin était dispdaitilement joignable par téléphone
ou avec un rendez-vous rapide. Certains ont apprécié powgraiontrer leur médecin
régulicrement tous les mois ou tous les trimestres, a I’opposé d’autres aimeraient le voir
moins souvent car des rendemis trop fréquents ont été source de contraintes. lls
s’inquiétaient du risque de manque de médecin dans I’avenir avec plusieurs départs a la
retraite. Les avis sur le fonctionnement des cabinetécenédont été contradictoires : une
personne aimait pouvowvoir n’importe quel médecin en cas de besoin, et une autre se
plaignait de ne pas pouvoir rencontrer toujours le mémdean® Les patients ne
paraissaient pas dérangés par le fait de voir occasienmagit un remplacant.

Tous les patients avaient commeente de leur médecin, qu’il les soulage. Mais pour ceux

qui souffraient depuis de nombreuses années, ils n’espéraient plus guérir. Ils voulaient étre
conseillés, rassurés, soutenus moralement et étre pagaés dans les démarches
administratives. lls souhaitaient que leur médecin lesait@ux vivre en améliorant leur

gualité de vie et leur autonomie.

« Donc je suis allée voir le Dr N, c’était je crois bien en 90, et je suis toujours avec lui, j’ai
pas changé 50 mille fois, parce que, je lui faigfiaince, il est a I’écoute. »

« Quand vous souffrez qu'elle vient vous ... un petit peu parler, un petit peu doux, un petit
peu... je ne sais pas, elle avait un petit quelque chose de plus. »

« Le fait que le médecin y croit en mes douleurs fait qu’on accepte ses douleurs nous-méme
et qu’on accepte a étre aide puisqu’a un moment on n’accepte plus quand on n’est plus cru. »
« Pas que Mme C, méme les spécialistes ou quoi c'est la peur d'étre incomprise etgpuis voll
d'étre encore laissée tomber comme le chirurgien I'a fait [silence] puis questepals
évident a gérer sa douleur tous les jours donc bon on va dire le médecin c'est un peu une
béquille guand méme, si on n'est pas comprise, j'ai tellement peur de ne pas étre gomprise
du coup j'en suis mal ca me stresse énormément. »

« Je crois que j'aime un peu le concept du vieux médecin un peu paternaliste. »

« Il n’a jamais refusé de me prendre a chaque fois que je téléphone que je suis malade que
Jje n’ai pas pu aller au boulot, il me prend dans la journée. »

« Je vais dire une bétise, [rit] pour moi c'est, je vais dire une bétise pouc'astiun

vétérinaire, il ne vous écoute pas »
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« Enfin ce qu’on peut attendre du monde médical : c'est d’étre bien, d’étre entendu, écouté,
aidé. »

« Mais oui, J'atends surtout ben la vérité de me dire clairement ce que j'ai ou ce qu’il pense
que j'ai »

« c¢a doit étre complexe votre truc la, le rapport entre malade et docteur si vous lpupez,

laissez passer un petit quelque chose apres ¢a ne va plus, il n'y a plus la confizegaeju
[...} je n'ai jamais eu besoin de faire cette vie-la, c'est a dire chercher a convaincre les

autres par ce que je dis, par ce que... ¢a doit étre difficile. »

B) Organisation des soins et compétences techniques

Pour les patients, médecin généraliste avait pour role de coordonner les soins, d’adresser

a un confrére plus spécialisé, de récupérer les difemmmptes-rendus d’organiser les
examens avec les rendez-vous de spécialiste. Ceci aspatm meédecins de faire
régulierement la synthése des différents avis. Les patients étaient désireux d’avoir des avis
supplémentaires quand la réponse initiale ne correspgrakitl leurs souhaits, soit sur
conseil de leur généraliste soit en acces direct. Plus il y avait d’avis, plus ils étaient
divergents. Ce qui perturbait les patients.

Le médecin traitant était au premier rang pour réaliser le suivi de I’évolution des douleurs et

le suivi des traitements. Le manque de suivi a étgriedévécu par les patients. Par contre
ils ont apprécié quand leur médecin reprenait leur histoirdéthut, et quand il faisait
régulierement une synthése de la situation.

Un des patients a étéqh que son dossier médical n’ait pas été en possession du spécialiste
qu’il consultait a la demande du médecin. Sinon ils n’ont parlé¢ que de leur propre dossier
qu’ils organisaient eux-mémes et qu’ils amenaient a chaque consultation. lls ont tous
rapporté le réle de prescripteur pour le médecin généralistédicament, rééducation,
examen et arrét de travail. lls ont apprécié avoir une pricharge globale et individuelle.
lls ont aimé quand tous leurs problémes ont été pris en cgapteur médecin traitant. Le
manque de personnalisation de la prise en charge a ét@cnalun des patients a insisté

sur le partage de la décision thérapeutique.
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« lls se transmettent, ils se font des comptes rendus, ¢a circule assez bien &erngsent
compte. »

«J’ai eu tellement d’avis, par rapport a la-dessus, donc apres c’est ce que je disais ce matin,
on sait plus qui croire, comment, on est dans le doute apres. »

« C’est un suivi, suivi des douleurs, suivi de [’évolution »

« Donc j'ai toujours mon dossier de toute facon, il me suit. Quand je pars en week-end il me
suit. »

« Méme la personne que j’ai vu ce matin, on parlait de la douleur, je voyais que je parlais
a quelqu 'un qui comprend, qui sait de quoi elle parle. »

« C'est lui qui me donne les cachets, qui me fait mes arréts de travail car a I'flépi&
veulent pas il faut que ca soit le médecin traitant, il décharge tout sur le médecin traitant, la
rhumatologue ne fait pas d'arrét de travail, c'est le médecin traitant. »

« Mais elle, a chawp fois que j’y vais elle me prend la tension, elle me pése, elle m’écoute
les poumons je trouve elle ne fait pas simplement renouveler la consultation, et puis ¢a y est,
je trouve que P est bien »

« On en a discuté ensemble, moi pour l’'instant je ne veux pas le prendre, j’en reste a la

Paroxétine, mais on en a discutgoi. Disons que je n’étais pas tout seul, ce n’est pas une

1%
M

décision que mon médecin il m’a dit vous faites ¢a ou ¢a. Non, on en a discuté ensembl

I11) Vécu de la prise en charge

A) De I’information au diagnostic

Une caractéristique commune était la volonté d’information des patients. Certains patients
déclaraient demander des informations a leurs médecinsisnéiaient peu nombreux. Et
ils ne discutaient pas avec leur médecin, traitant ouastej des informations médicales
qu’ils avaient glanées sur Internet ou avec leurs contacts. Les principaux intetkurs
paramédicaux étaient les kinésithérapeutes. La pharmacie comme source d’information
n’était cité que par un patient. La famille, les amis, les connaissances et les autrieslesa
¢taient aussi des sources d’information médicale.

Les associations de patients étai@it source d’information sur la maladie et les avancées

médicales via les colloques et les lettres d’information. C’était un lieu de partage de
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I’expérience médicale mais elles étaient parfois vues comme stigmatisantes. Des patients
n’avaient pas songé a se mettre en lien avec une association de malades ou ils n’en voyaient

pas ’intérét.

Les lectures de magazines, de livres médicau les reportages télévisés ont aussi été cités.
C’¢était Internet qui revenait le plus souvent comme moyen d’information mais beaucoup de
patients étaient plutdt dubitatifs sur les informations retrouvées. C’était surtout en début de

maladie qu’ils disaient avoir fait des recherches.

Le déclencheur dia consultation initiale était I’impact de la douleur sur la qualité de vie ou
une inquiétude sur 1’étiologie de la douleur. Le fait d’avoir mal ne suffisait pas toujours pour
aller consulter. Certains patients émettaient déserétes a consulter.

La recherche voire I’errance diagnostique était plus ou moins longue suivant les histoires
cliniques, parfois aucun diagnostic certain n’avait été posé. Dans certains cas le diagnostic
initial avait été remis en question dans un deuxieme tenegatients avaient globalement
mal vécu cette période de doute, soit par inquiétude suraieetielle maladie grave, soit
par des difficultés a gérer la douleur par méconnaissdaeca pathologie, soit par un
parcours médical lourd. Un patient indiquait méme avoir ghate médecin lors de cette
étape. Un autre déplorait un manque de bilan étiologique. Ua setplaignait que les

critéres pour obtenir un traitement étaient arbitraires

Les patients déclaraient avoir demandé des exploratioaslipigues et exprimaient du
mécontentement lorsque les médecins n’avaient pas répondu ou avaient répondu tardivement

a cette demande. Certains patients accusaient le retard a la réalisation d’examens
complémentaires d’avoir aggravé la pathologie. La plupart des patients décrivaient avoir
passé de multiples types d’examens, certains de maniére itératives. lIs ressentaient que les
examens paracliniqgues étaient parfois demandés en premiéntion avant méme un
interrogatoire ou un examen clinique, ce qui était sourcenéeontentement chez ces
patients. Parfois les examens paracliniques apparaissamnte demandés a défaut, pour
contenter les patients ou devant I’incapacité des médecins a répondre a leur demande. Dans

la plupart des cas les patients déclaraient étre comgplant examens méme si certains
¢taient désagréables, mais aucun n’a rapporté d’effets indésirables liés aux examens
biologiques ou d’imageries. Un patient a relevé la difficulté d’acceés a une imagerie en

urgence.
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Le diagnostic a dans la majorité des cas été posé guaceaésultats des examens
paracliniques. Mais les résultats étaient souvent notned les patients relevaient une
discordance entre leurs symptomes qu’ils qualifiaient d’anormaux et les résultats normaux
des examens. Des patients reconnaissaient avoir eu peuaghostic au moment de
I’annonce. D’autres ont eu des difficultés a accepter ou a reconnaitre le diagnostic. Certains

se sont réappropriés le diagnostic et la physiopatrolegiréinterprétant les informations
médicales. Glodlement les patients disaient avoir éprouvé du soulagement aprés 1’annonce

du diagnostic. La détermination étiologique leur était figné sur plusieurs points
diminution de I’inqui¢tude de ne pas avoir une maladie mortelle ; preuve de I’origine
somatique et réelle des douleuistroduction de la possibilité d’un traitement spécifique et
acceptation de la douleur en vivant mieux grace aux inflwng sur son origine. La

connaissance du pronostic autorisait parfois le patient a se projeter dans I’avenir.

« j'aime bien quand on m'explique les choses comme elles sont quoi »
« au début donc je n'allais pas fouiner sur Internet mais a la limite je posais des questions
aux medecins »

« C'est rare (d'en discuter) parce que quand j’y vais, ben je vais y aller parce que jai
vraiment mal a [’épaule »

« de mon cOté je me suis reiagé par le biais d’Internet, par le biais des gens que| je
connais, savoir les effets, parce que ma femme est médicale, elle est aide-soignante »
« je me suis vu dans les autye../ et je me suis dit, non de chien, I’allure qu’on a, non mais
c’est épouvantable »

«j’ai jamais eu cette idée la en fait »

« Sur hternet disons que oui ¢a m’arrive de regarder [...] par curiosité mais apres j'en
tiens pas compte du tout derriére. »

«je n’ai pas toujours consulté pour un mal de dos, un mal de si, un mal de la »

« Au bout d'un moment quand on trouve pas c'est, enfin c'est frustrant. On continue|d'avoir
mal et de ne pas savoir pourquoi on a mal. »

« elle m’a fait faire beaucoup d’analyses mais bon on n’a pas trouvé que ... Voila »

« j’ai dit ¢a ne peut pas continuer comme cela : trop difficile a supporter j'ai changé de
docteur »

« il avait des cases et il cochait. Et il voulait pas me prescrire la pigaree que je rentrais
pas dans le critere. »

« On m'aurait fait passer le scanner, depuis le début je le demande »
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« les gens ils vous font passer des examens mais ils ne font pas la relatioe gote/ous
leur dites la ou vous avez mal »
« des radios j'ai dU en passer un plein voyage. Comme je le dis au Dr G, les radios j'en passe
une tous les mois a chaque fois que je viens vous voir »

« ['impression de pas étre pris au sérieux, apres on me demande de, on me faisait faire la
prise de sang. »

« quand il a sorti adénomyose j'lui fait dans adénomyose y'a adénome »

« Cette maladida : c'est une sacrée saloperie. »

« je me suis dit peWire que ¢a vient de la, le corps s’est défendu n’importe ou sans, je ne
sais. L'auto-immune, c'est le corps contre le corps donc dseutyu’il a besoin de se
détruire »

« j'fais de I'algodystrophie, enfin je pense »

« je me suis poseé des tas de questions, un cancer, enfin, forcément enfin, quarad et) a
gu'on sait pas »

« Avant quand j’avais mal je faisais plus rien du tout, j 'me posais dans le canapé... je savais
pas d’ou ¢a venait donc j’'me disais, j fais rien. Est-ce que ¢a va aggraver, pas aggraver... »
« le chirurgien et qu’en gros il m’a expliqué que ce n’était pas completement dans la téte. »

« aujourd'hui on a un nom. Donc c'est rassurant »

B) Prise en charge

1) Médicaments

Les types de traitements utilisés par la population étuitiient variés. Les antalgiques
classigues recouvraient tous les paliers de la douleur : paradg¢ anti inflammatoires,
tramadol, morphiniques. Les traitements spécifiques i$aient les biothérapies ou des
traitements a visée neurologique type antidépresseurs ou anti épileptiques. D’apres les
patients le choix du traitement par leur médecin se fassai plusieurs criteres : leurs
demandes, ’aspect pratique, les effets indésirables et les critéres de prescription donnés par

la HAS. Les patients décrivaient les traitements pamultiplicité des molécules et des
doses. Il existait une valse des médicaments. Un seeihpedpportait avoir eu un traitement
unique. On retrouvait pour la plupart des patients une esddl@dpeutiqgue en dose ou en

type de molécule, mais parfois aussi une désescalattries du chemin thérapeutique. Une
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grande partie des patients avaient des difficultés audr la totalité des noms ou méme
des classes médicamenteuses qu’ils prenaient. Ils exprimaient parfois une méconnaissance

et une incompréhension de leurs traitements.

Les traitements médicamenteux étaient consommeésrgimg ou en discontinu. Quand ils
¢taient utilisés a la demande c’était par automédication ou selon la prescription médicale.
Toutefois peu de patients déclaraient une automédicatioresanir parlé a un médecin.
La majorité des personnes interrogées décrivaientagestion de leurs traitements, ou ils
demandaient & leurs médecins certaines modification®atidg traitements. lls ajustaient
ensuite leurs prises médicamenteuses a leurs symptdmes. La notion d’essai de traitements
était souvent relatépar les patients, parfois de bon gré avec ’espoir d’une amélioration,
parfois de manicre subie. Certains décrivaient la sensation d’étre un cobaye ou que la
prescription médicamenteuse était une prescription pautd€@mme si elle était utilisée
pour ne pas répondre a leur réelle demande.

L’intérét des traitements était évalué par les patients par rapport a I’impact sur la
consommation d’autres antalgiques, les douleurs et la qualité de vie. Un patient douloureux
depuis une trentaine d’années notait une amélioration des thérapeutiques spécifiques ainsi
qu’une amélioration de la prise en charge et de la prise en compte de la douleur depuis le
début de ses douleurs. Plusieurs patients relevaientdasi&cde prendre des médicaments.
On retrouvait fequemment une efficacité partielle des traitements, dont I’effet sur la douleur
¢tait trés souvent décrit par 1’adjectif calmé. Parfois les traitements étaient qualifiés gmr |
patients de mani¢re simultanée et paradoxale d’inutile car ils n’empéchaient pas la récidive
de la douleur mais aussi d’utile car ils soulageaient la douleur. Certains patients exprimaient
une volonté d'arrét des traitements allant parfois jusqu’a un arrét réel avec ou sans accord
médical. lls avaient un avis personnel sur les traitésnéur efficacité et leur puissance. Le
vocabulaire de certains patients reprenait celui de la dépendance et de I’addiction. Les
patients dépendant physiquement ou psychologiquement entétaggaritairement

conscients et en avaient parlé avec leur médecin.

Les effets indésirables subits des traitements conegtnaurtout la dépendance et la
confusion. Les patients qui déclaraient avoir eu des effets indésirables n’étaient souvent pas
capables de préciser lesquels et en parlaient de maniécfigape Les contraintes, a type
de régime ou de surveillance spécifique liées aux traitesnétatient parfois nommeées effets

indésirables par les patients. C’était surtout les modifications du régime alimentaire dont ils

Résultats 33/69 Stéphanie Falque
Sébastien Tartavull



Vécu et attentes des patients douloureux chroniguesedecine générale : étude qualitative en Rhone-Alpes

se plaignaient. Une grande partie des persomterrogées redoutaient la survenue d’effets

indésirables.

«j’avais demandé le Relpax au Dr H parce que ma sceur ¢a lui réussissait bien »
« on avait réessayé de la codéine ou de la lamaline pour éviter de revenir tous les mois »
« Pour les fourmillements, j'ai le lyrica pour me soulager »

« les consignes, externes, a la santé, n’avaient pas encore sorti ¢a donc on prescrivait plus
facilement. »

« j’avais 'impression qu’on faisait bon, qu’est-ce qu’on va faire avec lui, il m’énerve, ben
je vais donner un autre traitement puis je vais donner plus fort »

«j’en ai tellement fait des médicaments que, du coup voila, on ne trouvera jamais rien »
«j’ai pris tous les médicaments, je ne sais jamais le nom »

« Le matin je me léve je prends ma morphine, ma cortisone et puis c'est bon ¢a calme ou a
un moment quand ¢a se met a lancer »
« je trouve que c'est un peu violent autant le garder pour les moments ou vraimant j'en
besoin. »

«j’essaie de jouer avec ¢a quoi voila »

« des fois je lui dis, peut étre augmenter un petit peu, ou alors diminuer »

« depuis la biothérapie les douleurs c’est quasiment terminé »

« le traitement ¢a calme les douleurs. Il y en a un peu mais il me les faut. »

« elle donne des traitements mais bon faire quoi ¢ca ne guérit pas. »

«J’avais 'impression des fois d’étre un cobaye. Sur certains traitements... ben ¢a c’est un
nouveau traitement, on va [ ’essayer Sur vous. »

« j'ai dit : "j'en ai marre de ces médicaments, ¢ca me sert a rien »

« les traitements, on a beaucoup variés »

«J’ai eu tellement d’effets indésirables, déja la-dessus. »

« j’étais vraiment en manque, mais comme un drogué. Des fois je me levais la nuit, je
tremblais »

« j'ai été un peu shooté donc dans un état pas trés agréable »

« cane me fait rien mais il va arriver un jour ou ¢a va me faire une allergie ¢a aussiea/forc
d'en mettre. »

« On fait attention au sel faut faire ca. Moi qui aime bien manger. »
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2) Spécialistes/Hopital
Pour les patients qui étaient suivis conjointementpahumatologue, ils lui avaient donné
une confiance supérieure pour les problemes liés a sa spégalit une meilleure
connaissance de la pathologie et la réalisation de gestes techniques. Pour d’autres, le
spécialiste n’était que le dernier recours dans la prise en charge. Un patient se demandait
méme ce que pouvait apporter de plus un spécialiste.
Un autre avait vu son suivi par une spécialiste arrété par cette derni¢re devant I’absence de
solution. La plupart des patients interrogés ne connaigas 1’existence des centres de la
douleur olils pensaient que leur pathologie n’était pas prise en charge. Pour ceux qui ont
été en contact avec ces structures leur role a été de diminuer le traitement, d’apporter une
reconnaissance, un suivi supplémaé® et d’orienter vers une prise en charge
psychologique. Une patiente n’a pas eu de suivi réalisé par le centre, elle a rencontré le
médecin une seule fois. Les avis sur la prise en chaogpitaliere ont été assez
contradictoires. Celle-ci a apporté pour certains patiené recherche de diagnostic grace
aux discussions entre confreres et un meilleur suivi. Pour d’autres elle a apporté une absence
de suivi ou de prise au seérieux. Un patient a rapporté ungueade personnel dans les

services hospitaliers.

« Je ne pose pas de question au sujet de ma polyarthrite a ma généraliste, s’il y a un
probleme je demande au rhumatologue, et puis j’ai confiance, il fait attention, ce n’est pas
qu’elle ne fasse pas attention. »

« Je ne sais pas s’il y aurait peut-€tre un plus en allant voir une spécialiste, je ne sais pas,
ce n'est pas siir, je pense qu’au niveau traitement ce sera la méme chose donc... »

« [centre de la douleur] jamais pensé, jamais su, jamais cherché. »

« Dans un CHU au moins si lui il ne trouve pas, il ira voir ses confréres pour digpaute
gu'elle me dit dans le privé ils ne trouvent pas ben, pfout ils s'en foutent quoi. Que dans un
CHU il aura plut6t tendance a discuter avec ses collegues, de voir si quelqu'un a upe idée
guoi. »

« Quand je l'ai relancée par mail plusieurs fois [....] elle m'a simplement répondu que ce

n'était plus la peine que je vienne »
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3) la kinésithérapie
La kinésithérapie, d’aprés les patients, a amélioré 1’autonomie et le confort dans les
mouvements. Elle a méme permis de soulager certai@zatui ont regretté de ne pas
pouvoir rencontrer plus souvent le kinésithérapeutentisappréciél’avoir des exercices a
faire & domicile. Les massages les ont soulagés mgiotairement. Le kinésithérapeute a
été aussi un soutien psychologique pour les patients. Leobiadnépie a été appréciée par
ceux qui ’ont testée. Les patients ont aussi rapporté des inconvénients : la fatigue liée aux
séances ; le fait que ¢a ne soignait pas, que ¢a pouyaieeifes douleurs et que ca prenait
trop de temps. Les patients exprimaient de la lassitude dlsard avaient trop fait et
lorsqu’il y avait une perte d’efficacité avec le temps. Un des patients a rapporté une crainte

de faire @&s mouvements, d’étre manipulé et donc de déclencher des douleurs.

« La kiné je n’envisage pas de [’arréter parce que franchement ¢a m’apporte un confort
dans les mouvements dans le quotidien. »

« L'été je vais beaucoup a la piscine c¢a fait beaucoup de bien, c'est le seul moment ou j'ai
I'impression de poser mon dos au bord de la piscine et d'étre ouf. »
« Ca fait un me que j’ai commencé la kiné, on avait essayé pour voir si ca pouvait atténuer
mais c'est encore pire. »

« Je ne pense pas que ¢a Soilewti puis je n’ai plus envie, j’'en ai trop fait. »

« Puis j’ai toujours peur qu’ils me torpillent quelque chose ou quoi. Puis faut jamais se
laisser manipuler. J avais changé de kiné parce qu’on se dit des fois c’est mieux ailleurs,

puis il avait essayéedne manipuler, mais j’ai dit stop, la ce n’est pas la solution. »

4) Autres prises en charge
L’ostéopathe a été rencontré soit régulierement pour remettre des choses en place, soit en
dernier recours en espérant un diagnostic et un soulageRemfibis les patients étaient
satisfaits, parfois ils ne relevaient pas d’effet.
D’autres médecines comme 1’acupuncture, I’homéopathe, le chiropracticien, 1’étiopathe, le
rebouteux ont été essayeAucune n’a permis une nette amélioration des douleurs. Certains
patients ont dit avoir tout essayé faute de mieux. Désmpaiont rapporté avoir eu un suivi
psychologique soit par un psychologue, soit par un psychiaireers hospitalisation en

milieu spécialisé, soit par un psychothérapeute hypno-théragé&ut€ont pas donné
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clairement leur avis sur cette prise en chargeypnose a permis d’obtenir une sensation de
détente. Des patients ont pu découvrir des techniques deticicc@mme la méthode EFT
(Emotional Freedom Techniques), ou la pratique EMDR (Eyeemewnt desensitization and
reprocessing) qui leur ont permis d’améliorer un peu la situation. Les infiltrations articulaires
ont été efficaces. Une des personnes a mis beaucoup d’espoir dans ce geste. Une patiente a
été neuro-implantée avec comme ressestiicoup d’effets indésirables et de contraintes
par rapport a ’amélioration apportée. D’autres ont trouvé du bénéfice avec ’utilisation de
matériel en tout genre comme des orthéses, un fauteldhtpun tabouret surélevé, des
béquilles, un siégde bain, une pince a long manche. Une des patientes a bénéficié d’une
prise en charge dans le cadre de I’école du dos et de I’école de la spondylarthrite. Les
avantages qu’elle a cités ont été le contact avec les autres patients et la prisénangec
pluridisciplinaire (ergothérapie, assistante sociale...). L’ergothérapie proposée a plusieurs
patients, a permis l’amélioration d’un poste de travail, la réalisation d’orthéses et
I’explication du fonctionnement de la colonne vertébrale. Des patients ont pu bénéficier de
cures thermales qui leur ont fait du bien. D’autres auraient aimé en faire mais ont été
confrontés soit a un probléme financier, soit a un refugicak Une vie équilibrée sans
stress, avec une alimentation équilibrée a pu diminuer geaines. Un patient a préconisé

d’écouter de la musique pour se détendre.

«Ha ben j'ai fini par aller chez I'osté€o, je n‘en pouvais plus hein, j'fais ce n'est pas ppssibl
elle va peut-étre me trouver d'ou ¢a vient. Enfin, eux, des fois ils aravebter plus ou
moins. »

« J'ai souffert ; jguis allé voir I'ostéopathe : rienfait du tout. Je suis allé voir I’ acupuncteur

: rien fait du tout. J'ai essayé de me faire soigner par I'homéopathie la ¢ca éaiakirophe,
c’était encore pire. Je suis allé voir ceux qui mettent des cailloux sur le ventre et vous font
des prieres, j@e sais pas quoi, je n’y croyais pas du tout mais quand on est comme cela on
est prét a faire n’importe quoi. »

« A une période j'avais essayé de faire de I’hypnose, c'est vrai que ¢a m’avait un peu aidée,
¢a m’avait quand méme un peu détendue. »

« J'ai fait beaucoup de relaxation j'ai fait de la technique qui s'appelle de I'EFT c'est une
technique qui est un peu d'acupuncture qu'on se fait soit méme par des points d'dppui de
pression. »

« On m’a implanté un neurostimulateur comme vous le savez, et je peux m’en servir quand

Jje suis chez moi et qu’il n’y a pas d’ordinateur branché, dans les grandes surfaces je ne peux
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pas m’en servir, partout ou il y a des ondes magnétiques je ne peux pas m’en servir sinon ¢a
fausse. »

« Ha oui, je fais aussi des cures thermales, ¢a fait plusieurs années que j'ea fiaésfgit
du bien. lls nous apprennent aussi des choses: comment se positionner, comment mieux

manger, des conseils qu'on n’a pas forcéement ailleurs. »

C) Administratif

Plusieurs patients ont posé peobléme de I’argent avec le colt onéreux de certains
traitements de fond et le non-remboursement de cegains comme la micro-kiné et les
médecines paralleles.

Une personne disait souhaiter qu’une partie de la richesse mondiale soit donnée pour la
recherche médicale. Certains patients ont insistéasomnne protection sociale pour leur
probleme de douleur grace soit a un 100 % pour affection mgudo durée soit au
remboursement de leur complémentaire. Un patient acpi@@tement argumenté sur
I’intérét d’avoir une bonne complémentaire d’entreprise avec un haut niveau de
remboursement malgré la diminution de salaire. Un autté aréconflit avec le médecin
conseil de la sécurité sociale sur le taux d’IPP. D’autres se sont plaints d’un manque de
contact avec ce dernier. Un patient a pensé que le médeaeilgoourrait peut-étre mieux
I’aider par le fait qu’il peut surveiller ’ensemble des soins apportés a tous les assurés.
Certains patients ont rencontré une assistante sostaledans leur prise en charge
multidisciplinaire soit sur proposition du médecin du trawaildu médecin conseil. Elle a
permis de les orienter dans leurs démarches administratives et d’élaborer un bilan de
compétence.

Les patients ont remarqué que les dossiers pour les maigpagementales des personnes
handicapées ont été compliqués a remplir et que leseatifés aides (financieres et autres)
étaient mal connues. Pour une patiente la reconnaisdaratatut handicapé a été difficile

a admettre au début mais au final elle y a trouvé une sétistac
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« Moi je ne sais pas, c'est tous des trucs qui ne sont pas remboursés, et pourtarksia ce

pas bien normal quoi. »

« Ca vous fout les boules, on envoie des milliards, la-haut pour faire quoi j'en sais rien, on

les mettrait pour la recherche ca ne serait pas si mal. »
« Le traitement, c'est tout pris en charge je ne paye rien entre la SECU et la compléan
gue c¢a soit les hopitaux et tout je ne paie rien. »

« Moi la complémentaire, c'est avec le BTP du batiment on payait le maximum mais
ne paie pas les lunettes on ne paie pas les dents, oui mais ¢a coute. »

« L'assistant sociale, elle m'a dit, vous on voit vous vous étes bien débrouillée, vous n’avez
pas besoin que je vous vois, parce qu'il y a des gens qui ne savent pas tous les, $gst
démarches qu'il faut faire. »

« Non au début j’étais plutot, j étais contente de le faire. Il faut passer beaucoup de choses,

entair

bon on

eme

papiers, certificats médicaux mais ¢a apporte une reconnaissance qui est importante en fait

au-dela des aides rien que le mot, qu’on vous reconnait que vous avez en quelque sorte un
handicap c'est important. »

« "Vous savez vous pouvez avoir ¢a, bénéficier de la carte station debout pénible”.
pense pas mais c'est des choses qui nous facilitent la vie, c'est impressionnant quoi,

pense que c'est ce qui m’a le plus manqué. »

Onn'y

Donc je
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DISCUSSION

I) Forces et faiblesses de la thése

A) Les forces

1) Liées aux patients
Les patients ont été majoritairement issus de la patéedes investigateurs lors de leurs
différents remplacements dans des cabinets médicauxdizimé générale. Peu de patients
ont refusé de participer. L’échantillon a été sélectionné et diversifié. Il y a une mixité d’ages
et de catégories socioprofessionnelles. Les pathologi@ngétrés variées. La population
etudiée est donc bien représentative des patients doulouheomiqries de médecine
générale. Les patients ont été recrutés dans diffécabisets de médecine générale, il y a
donc une hétérogenéité de prise en charge.

2) Liées aux investigateurs
Les investigateurs qui sont des jeunes médecins géresadigaient un intérét personnel
pour ce sujet. En effet ils étaient confrontés dansgaeatidien a la problématique de la prise
en charge des patients douloureux chroniques qui mettent sarvesghec le médecin
devant ses limites de moyens d’actions diagnostiques et thérapeutiques. Ce travail de
recherche étant leur premiere étude ceci a permis urdragaf sur la problématique. Les
entretiens ayant été menés par les deux investigatelmsamenait deux sensibilités
différentes et donc une plus grande richesse.
Les patients recrutés étaient souvent pris en chargdepanvestigateurs lors de leur
remplacement. Ce qui permettait une meilleure connaissknieer situation médicale sans

que I’intervention ponctuelle des investigateurs n’influence la prise en charge habituelle.

3) Liées a I’étude
La these s’inscrivant dans le cadre de I’étude Dolmen, le sujet a déja été traité par d’autres
investigateurs dans d’autres régions selon un protocole similaire. Des éclairages différents
sur ce sujet sont apportés par les sensibilités degedhfée investigateurs, les origines
géographiques diverses et les divers guides d’entretien. L’intérét des études qualitatives est

que loin de s’opposer, les multiples résultats se complétent.
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L’anonymat a été respecté par la non retranscription des entretiens dans la thése et ’absence

d’identification des citations.

4) Liées a la méthode
L’analyse a été réalisée par un double codage par les deux investigateurs, les points de
discordance ont été débattus entre eux et un triple capdade directrice de thése pouvait
étre réalisé si nécessaire. L’analyse des entretiens a été systématique et rigoureuse.
La méthode qualitative avec guide d’entretien a permis d’explorer les thémes que nous
souhaitions aborder, tout en laissant la possibilité au patient de s’exprimer librement par des
réponses ouvertes et d’aborder des problématiques auxquelles nous n’avions pas pensé. Les

entretiens étaient donc tres riches. lIs oéthéinés jusqu’a saturation des données.

B) Les faiblesses

1) Liées aux patients
I1 a finalement été difficile de recruter dans les centres de la douleur. Les douleurs d’origine
cancéreuse ne sont pas représentées. Ceci est di a teursfalCune part les patients sont
suivis par de nombreux spécialistes et consultent donc peu en médecine générale, d’autre
part la fatigue et I’emploi du temps chargé par les consultations médicales étaient peu
compatibles avec une disponibilité des patients.
Il n’y a pas de mixité de pratiques religieuses ou d’origines ethniques. Tous les patients
recrutés étaient d’origine caucasienne. Le facteur culturel de la douleur n’a donc pas pu étre
étudié dans cette these. Ceci découle en partie de la fadyportion de patients immigrés
dans les cabinets ou travaillaient les investigateurs mais également du critére d’exclusion sur

la maitrise du francais.

2) Liées aux investigateurs
Cette thése est la premiere expérience de recherche tipgliaur les investigateurs. lls
n’avaient donc pas ’expérience de ce type de recherche et d’analyse. C’était leur premiere
expérience pour mener des entretiens, et leur séiairs’est amélioré au fil du temps. Les
patients connaissaient ’identité de I’investigateur et le prenaient parfois a parti comme un
professionnel de santé en leur demandant des renseigeerneties conseils, ce qui a pu

perturber le recueil des données.
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3) Liées a la méthode
L’échantillon a été¢ de petite taille, du fait de la méthode utilisée. La saturation a été
considérée comme confirmée par les deux derniers entelfais sur le vaste sujet de la
douleur chronique la saturation est relative au degré d’analyse. Le guide d’entretien qui a été
évolutif au début des entretiens n’a plus été modifi¢ par la suite pour ne pas trop nous
disperser. D’autres éléments pertinents auraient peut-étre pu étre relevés en poursuivant les

entretiens avec des évolutions du guide d’entretien.

I1) Résultats attendus

A) Besoin d’information

Avoir des explications et étre informé ont été les attepncipales de nos patients
douloureux chroniques. Sans information, les patients oragigéré a leur traitement et ont
critiqué leur médecin a ce sujet. L’information au centre de la relation médecin/patient a été
plusieurs fois démontrée wkala littérature. L’obtention de renseignements sur le probléme

de santé constitue la principale priorité pour prés de 80 $6pdesonné¥). Parmi un
classemeft® réalisé par les patients sur 40 aspects du soin en mégdénirale on retrouve
dans les 5 premiers ran@ys 3 aspects suivants sur I’information : pendant la consultation

le médecin doit avoir suffisamment de temps pour écouteey gh donner des explications
au patient ; le médecin doit garantir la confidentialitéiniesmations concernant le patient

le médecin doit expliquer au patient tout ce qu’il veut savoir sur sa maladie.

De part ces études, nous voyons bien que pour les patients I’information sur leur état de santé

et sur leurs traitements est primordiale, pour qu’ils adhérent a la prise en charge. Comme les
patients 1’ont dit, pour pouvoir donner une explication, le médecin a besoin de connaissance
théorique sur la douleur. La formation médicale contisuela douleur permettrait aux
médecins de se tenir au courant de I’avancée de la science et ainsi de pouvoir apporter toutes

les informations que les patients souhaitent avoir.
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B) L’écoute

La qualité de la relation du patient avec son médecin est, comme 1’on pouvait s’y attendre

trés importante. Si I’efficacité, I’écoute et ’empathie sont nécessaires pour une relation de
confiance on retrouve aussi un « feeling » avec le médgciast plus difficile a décrire.
Tous les patients ont insisté sur 1’écoute, ils voulaient avoir un médecin qui soit attentif a
leurs problémes. lls souhaitaient pouvoir se livrer fawdiet avec confiance sans étre
interrompus. Il a étéémontré qu’une écoute empathique a un réle thérapeutique a part
entiére. Dans une méta-analyse de #&4a relation médecin/patient avec empathie a une
efficacité faible (taille d’effet : Cohen’s d = 0,11 ; p = 0,02) mais significative sur
I’amélioration de la santé. La compréhension empathique selon $&8best issue de la
préoccupation du soignant pour le monde perceptif et sulijegpiditient. Le soignant essaie
alors de percevoir le monde du patient sans se laiglseresger par celui-ci. Il en accepte
toutes les colorations, les contradictions, en faighstraction de tous ses préjugés, de toutes
ses valeurs. Il a pour objectif de transmettre au patecbsipréhension de ce qui se passe
a un moment précis. Il vérifie sa compréhension du mdaodwatient a travers les réponses
reflet, la syntheése ou la reformulation. Nos patients n’ont rapporté que le besoin d’une écoute
attentive, mais pour ameéliorer la prise en charge le oreégeut essayer de reformuler les

idées des patients pour montrer a ces derniers la compréhele leurs problémes.

C) L’évolution en 3 stades.

Dans I’analyse de nos entretiens, nous avons eu I’impression qu’il existait un lien entre la
durée d’évolution des douleurs et les attentes des patients. Concrétement quand ces derniers
souffraient depuis 1 a 2 ans, ils ont eu tendance a attphdadd un diagnostic et un
traitement curatif. Ils étaient donc demandeur d’avis spécialisés et d’examens
complémentaires. Par contre ceux dont les douleurs ésotudepuis plus de 10 ans
commengaient a accepter ’absence de traitement curatif avec seulement des possibilités de
traitements symptomatiques plus ou moins efficaces. Bemphws avons remarqué le besoin
qu’ils ont eu de tester des médecines paralleles pour obtenir un soulageareapporté par

la médecine traditionnelle. Ceci se retrouve aussi dargéiatiure, Kotarb@Y distingue

trois étapes dans la carriére de la douleur chronique :

Discussion 43/69 Stéphanie Falque
Sébastien Tartavull



Vécu et attentes des patients douloureux chroniguesedecine générale : étude qualitative en Rhone-Alpes

- D'abord I'étape de l'apparition de la douleur. Au départ, lelgpre est percu comme
n'importe quel probleme de santé aigu : la douleur est toujours mengune transitoire, la
personne essaie de se débrouiller seule puis elle entréedaystéme de santé avec comme
objectif de maitriser la douleur par un diagnostic etaitetment. Le médecin diagnostique
la douleur comme « réelle » (c'est-a-dire ayant dessbphysiologiques) et entreprend des
traitements conservateurs.

- La deuxiéme étape c’est I'émergence d'un doute qui commence par le constat de
I'inefficacité des premiers traitements entrainant dessudtations de plus en plus
spécialisées. Cet envoi a un spécialiste permet au pdgemaintenir son contrdle de la
situation en cherchant la meilleure possibilité de sbeé.spécialiste va prescrire des
traitements plus radicaux qui dans la plupart des castsgouloureux.

- Peu a peu, le malade va réaliser I'inefficacité¢ des traitements et entrer dans la troisiéme
étape : I'expérience de la douleur chronique. Cette étapéeréfiprise de conscience de
I'échec des interventions médicales et 'émergence iddéeendance du malade par rapport
au médecin qui ouvre la route vers des solutions alternatives comme 1’acupuncteur,
I’¢étiopathe. ..

Cette approche permet au médecin de s'interroger sur le racessoins médicaux ou non
médicaux a partir de la logique d’évolution du malade et non pas en fonction d'une
dichotomie stricte médical-non médical. Les médeciparalléles apparaissent donc plus
comme un recours complémentaire que comme une altermetiv le malade qui souffre
de facon prolongé®. Il ne sert a rien dé’empécher d’aller vers ces ressources qui

participent a ’avancée du patient vers I’acceptation de sa douleur.

D) Le modéle biopsychosocial

Au niveau biomédical, nos patients étaient désireux d’avoir un diagnostic. Ils obtenaient une
reconnaissance de la réalité de leur douleur. lls pouvespgtrer une meilleure acceptation
de la situation. Au niveau thérapeutique, la rééducation alaégément pratiquée.
L’ergothérapie a été appréciée par nos patients. Le probléme est qu’en exercice libéral les
ergothérapeutes sont peu nombreux (574 en France eff*)0étlnon remboursés par
I’assurance maladie. Pour limiter le prix d’une consultation en libéral il existe deux

possibilités: soit se faire aider d’un centre de rééducation avec 1’école du dos ; soit en
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demandant 1’aide de la MDPH dans le cadre du volet charges exceptionnelles de la prestation

de compensation du handi€ip

Au niveau psychologique, si la fatigue et les conséquences psychiques liées a I’état de santé
sont facilement évoquées par les patients, les élémemesdids, qui sont pourtant présents
dans leur discours, ne paraissent pas complétement asdiaadlifficultés de vivre avec
une maladie a connotation psychique étaient remarquéles patients qui exprimaient une
culpabilité marquée.

Certains patients ont rapporté des peurs liées a leur déaibureux, comme la
kinésiophobie : la peur du mouvemeit peur que la douleur ne revienne ou n’augmente ;

la peur d’étre abandonné et d’étre incompris. En général cela a été responsable de
comportement d’évitement (moins de consultations médicales, refus de la kinéspiera
isolement). Or il a été montré que la peur de la douleur peut faire varier I’intensité de la
douleur de 10 %. La peur du mouvement augmente la sévériténdesidies et le niveau
d’incapacité de ces derniéré en faisant varier le niveau d’incapacité de 4 %,

Mais la difficulté a évoquer I’aspect psychologique dans la douleur était évoquée tant du
coté des patients que dans celui des médecins ou des internes dans d’autres théses@®@7),

Au niveau social, les patients ont longuement parlé de leomslitons de travall,
défavorables avec leurs douleurs chroniques. D’autres ont insisté sur la difficulté des

démarches administratives et les problémes financisra line mauvaise reconnaissance.

Les 3 notions du modeéle biopsychosocial sont rapportéegepgratients. Sur le plan
théoriqué®, il s’agit d’une représentation de 1’étre humain dans laquelle les facteurs
biologiques, psychologiques et sociaux sont considérémeqgparticipant simultanément
au maintien de la santé ou au développement de la maadtiene de ces trois catégories
de déterminants de la santé ne se voit accorder de prépoceléa priori. Les facteurs
psychologiques (anxiété, dépression, interprétation ocapdmfjue ou comportement
d’évitement lié & la peur) représentent une part importante dans leiemad# la chronicité,
surtout s’ils sont associés a des facteurs somatiques (source de nociception persistante, Iésion
ou dysfonction nerveuse) et a des facteurs environnementanforcement de
comportements douloureux par le contexte familial, profassibou médico-légdfy. Le
modele biopsychosocial est expliqué dans la littératupisleplus de 30 ans, mais
malheureusement les patients douloureux chroniques resteffisen®ment soulagés. Est-
ce toujours la solution de suivre ce modeéle biopsychds@cRrobablement oui, devant

I’absence d’autres théories efficaces. Surtout que les patients souhaitent qu’on les prenne en
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charge de facon compléte avec leurs problemes médidapsyehologiques, tout en
favorisant leurs relations sociales. Mais cette priseharge optimale est difficile a mettre

en place.

[11) Reésultats inattendus

A) Représentations thérapeutigues

1) N’oublions pas la clinique
Dans notre étude seulement un patient a insisté sur I'intérét d’avoir un médecin qui
I’examine cliniquement. Ceci est discordant avec une étude sur les attentes des patients dans
la relation médecin/malati®, ou ils ont souhaité que le médecin réalise un exafimgue
a chaque consultation. Dans les autres théses de I’étude Dolmen les médecins ne font pas
allusion a I’examen clinique quand on leur demande de s’exprimer sur leur vécu de la prise
en charge de patients douloureux chroniff@€9. Cependant les internes ont remarqué que

la répétition des consultations entrainait une tendanu@irss examiner les patiefs.

L’examen clinique est un critére de qualité clinique majeur pergu par les patients*”). Il est la
base de tout examen de santé mais est de plus en plissé@élians la médecine moderne,
remplacé par des examens complémentaires. Cet éloignement de ’examen corporel est
parfois mal vécu par les patients, par exemgains s’inquiétent que leur médecin
n’écoute pas toujours leur coeur lors d’un examen, ce qui peut entrainer un changement de

praticier®?.

L’examen clinique est un temps diagnostic, d’évaluation mais aussi de contact et d’intimité
avec le patient qui fait partie de la relation médeatient. Méme dans le cadre d’une
plainte douloureuse récurrente chez un patient bien connu du médecin I’examen clinique

restera ’acte médical le plus important et il sera régulicrement renouvelé.

2) Représentations médicamenteuses
Nous avons observé que chez les patients douloureux chrorégeedution radicale
(chirurgicale ou médicamenteuse) pour stopper la douleur n’apparaissait pas au premier

plan. lls désiraient avoir une relation de confiartcene amélioration de la qualité de vie.
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Les médicaments, utilisés souvent abondamment par presque tous les patients, n’étaient pas
présentés comme 1’¢lément central de la prise en charge. Des craintes non négligeables au

sujet des traitements et de leurs effets indésirablestiseressortaient. Les complications
ou les effets secondaires des traitements, méme s’ils paraissaient au final plutot rares aux
investigateurs, étaient longuement développés, voire surjoueslepapatients. La
dépendance pharmaceutique n’était évoquée que par un seul patient. On peut se demander
s’il s’agit d’un tabou, d’'un manque de reconnaissance ou simplement d’une absence de
dépendance des autres patients.

Les multiples examens paracliniques et consultatiooaiés étaient regulierement décrits
comme intrusifs par les patients. Ces derniers reseahfzarfois cette surenchére comme

un aveu d’impuissance du médecin qui voulait soit leur faire plaisir soit se débarrasser d’eux.

On retrouve dans une étude sur I’angor®®), contrairement & ce que nous avons remarqué, que
les patients choisissaient préférentiellement une solutidicale bie qu’invasive plutot
qu’un traitement médicamenteux. Les patients choisissent globalement toujours la solution

qui leur permettrait de retrouver leur état de santéiaatéDans une douleur chronique les
patients comme les médecins semblent consciertimgssibilité de ce retour en arriére.

Mais ’élément constant est la volonté d’étre associé aux choix thérapeutiques®?.

La dépendance médicamenteuse semblait peu effrayer lestpatans notre étude. Mais la
dépendance aux opiacés était crainte par les méd@ainses interné$” notamment dans
les deux thésesed’étude Dolmen sur la région grenobloise. Elle peut étre de deux types.
D’un coté la dépendance physique est quasi inévitable lors d’un traitement au long cours,
elle permet une antalgie avec une tolérance dess @fdésirables. De ’autre la dépendance
psychologigue avec un comportement addictif est favopséeun terrain psychologique
fragile sous-jacefi). C’est cette derniére qui est surtout néfaste.

Une étud€® a relevé que la maniére dont les patients se sont refiigdes effets
secondaires des médicaments constituait un déterminagimalgj la non-compliance. Une
autre étude qualitative a mis en évidence que les effetmdaires étaient plus ou moins
bien acceptés selon I’origine culturelle des patients. Par exemple I’impact des médicaments

sur la mémoire était plus redouté chez les patients d’origine juive, la crainte de la dépendance
était plus marquée chez les protestants et la somnalansda journée était plus crainte par
les femmes musulmarféd Les traitements étaient parfois interrompus ou moderés

raison ddeurs effets indésirables ou aussi parce qu’ils étaient jugés inefficaces. Cette prise
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d’autonomie par rapport au traitement est régulierement dissimulée au médecin. Il existe
potentiellement une discordance entre la confiance efear®decin et le respect de sa
prescription. Et si certains patients n’hésitent pas a discuter de la prescription médicale
d’autres n’osent pas aborder ce sujet avec leur médecin. Ceci est également soumis a un

facteur culturel.

L’objectif de prescription est que les réticences soient prises en compte et les traitements
adaptés au patient. Ceci implique une explication des efestsmédicaments puis une
discussion avec le patient permettra une prise de décsios, réserve de réévaluations

fréquentes.

B) Le patient impliqué dans sa prise en charge

Les patients s’impliquaient dans leur prise en charge en constituant leur dossier médical, en

se renseignant sur leur santé par diverses sourcexehsutant différents interlocuteurs.
Ces actions étaient souvent réalisées en paralld&udsuivi par leur médecin traitant. La
communication sur ces sujets semblait faible méme sadpaalement les patients
décrivaient leur meédecin traitant comme un coordinateur stess et une source
d’information fiable. Les patients confrontaient rarement les informations issues des
différentes sources commatdrnet, les forums, les revues, d’autres patients (par le biais
d’association de patientS) ou I’entourage avec celles du médecin qui reste le principal

pourvoyeur d’informations pour 50 % des personf&s

Des patients nous ont dit préférer étre suivis par un meédediamille paternaliste prenant
des décisions. Cela ne correspond pas a I’étude de I'Ipsos®® qui retrouvait que 93 % des
francais plébiscitaient le modéle de la décision partggée médecin qui explique
précisément la situation, présente les choix possiblesetia le patient a la décision). Peu
de francais ont préféré les deux variantes du modele phsegn(1 % ont voulu avoir un
médecin qui ne donne pas d’explication et qui décide seul de ce qui est bien et 5 % ont
souhaité¢ un médecin qui explique I’essentiel sans entrer dans les détails et qui décide seul).
Notre échantillon se rapproche plutét de la théorie qubwee que plus les patients sont

malades et 4gés plus ils laissent le médecin prendrecie®dé. Par exemple, au Canddla
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78 % des patients d'une unité de cardiologie souhaitaientipartaux décisions contre 44
% de 1 012 femmes atteintes de cancer du sein ; 22 % préféiadasit leur traitement
elles-mémes et 34 % préferaient laisser cette resptitssabimédecin. Une étude a conclu
gue les personnes plus agées ont moins de désir que Igsuples a prendre des décisions
et d'étre informés(p < 0,0001%.

Le mode de décision pourra donc s’adapter a la gravité de la situation et a ’age des patients.
Plus ils sont agés et malades, plus le médecin peut paggltécisions et plus les patients
sont jeunes et plus ils souhaitent pouvoir prendre peedement leur décision avec le
conseil du médecin. Mais quelle que soit I'implication du patient dans sa décision
thérapeutique, il a besoin de recevoir par son médegitartt une information éclairée de

leur situation.

C) Entourage

Les sentiments de culpabilisation et de peur de I’avenir, d’une dépendance ou d’une récidive
étaient trés présenthez les patients mais aussi dans leur entourage. L’incompréhension de

la famille et des collegues était crainte par le pagemouvait étre une source majeure de
souffrance.

L’isolement noté par beaucoup de patients était souvent relatif. I1 semblait que les patients
¢taient isolés dans leur douleur et leur vécu malgré des propositions d’aide de leur entourage.

Il y avait une ambivalence des patients au sujet de I'impact de leur santé¢ sur leur vie
familiale ; mais réalisent-ils les conséquences rédéidsurs douleurs sur leur vie familiale ?
L’entourage est important pour le patient, il est source de reperes et ’aide au quotidien a
mieux vivre avec sa douleur. Mais le rapport des patiefgsréentourage peut engendrer
culpabilité et stress. Il existe des malentendus pour ienpadt son entourage au sujet des
incertitudes physiopathologiquessat I’intrication du psychisme avec les douleurs. Et les
patients souffrant de douleurs chroniques ou d’invalidité risquent d’étre considérés comme
des paresseux. Or les émotions négatives ont un impasteétir la douleur chronique. 1l
est donc nécessa de considérer ’entourage, ou du moins les proches, dans le cadre d’une

bonne prise en charge d’une personne souffrant de douleurs chroniques.
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Des programmes d’éducation et de soutien pour les aidants de certaines pathologies, dont la
maladie d’Alzheimer®Y) sont bien développés et ont fait la preuve de leur efficddité
méta-analysé?) a étudié 1’efficacité de programmes d’interventions auprés d’aidants de
patients cancéreux. Elle a relevé une amélioration des capacités d’adaptation et une
amélioration de la qualité de vie (diminution du stressl’ ahxiété et de la dépression ;
amelioration des relations familialesihsi qu’une augmentation de 1’efficacité personnelle
des aidants.

D’aprés des observations de psychiatres®® les relations au sein de la famille ont été
modifiées lorsqu’un membre présentait une douleur chronique. Ces modifications peuvent
étre des tendances a : des liens de cohésion-enchevétramévitement des conflits, une
dissimulation des émotions ou une rigidité.

Par ailleurs be analyse d’études observationnelles“?) a révélé que les conflits ou le stress
interpersonnel favorisaient des comportements de doular lels patients douloureux
chroniques. De maniére plus surprenante cette analyseaveet lien entre la sollicitude
du conjoint et des réactions de manifestations douloureusesntrario I’agressivité du
conjoint était suivie d’'une moindre expression de la douleur. La constante est que le lien
entre I’attitude familiale et I’intensité douloureuse ressentie est indéniable. Et si la famille a

un impact sur le patient, de maniere réciproque le patietbul@ux impacte la vie de ses

proches.

Il serait intéressant de recueillir la vision et le véles aidants principaux au sujet des
personnes souffrant de douleurs chroniques. Il est évidenegumsoins sont différents
pour I’entourage des patients douloureux chroniques que pour des patients dépendants avec

un handicap. Mais ils ont tout autant besoin d’informations et de reconnaissance de leur vécu
et de leurs efforts.

Avec ces éléments il pourrait étre utile de proposer degrgimmesd’informations et de
stratégies d’adaptation en intégrant I’entourage, par exemple dans le cadre des centres de la
douleur.

En ambulatoire une consultation du patient avec un geagnant de son choix pourrait
démystifier la douleur chronique. Ceci dans I’objectif d’améliorer la qualité de vie familiale

des patients et de limiter les comorbidités de I’entourage. Les modifications
comportementalede I’entourage permettraient d’éviter les extrémes : une sur-sollicitude
qui peut augmenter les expressions de la douleur ou lestgordli banalisation et

I’exaspération qui sont néfastes a long terme.
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D) Reconnaissance administrative

Nos patients ont rapporté des difficultés pour savoir ou s’adresser au sujet de leurs problémes

de type administratifs ou financiers. Les centres ddolaleur, les écoles du dos ou de
pathologies spécifiques étaient les principales sources d’aide, par exemple par la présence
d’une assistante sociale. Mais certains patients ne pensaient méme pas a fged a une
assistante sociale, leur interlocuteur principal &aihédecin. Dans notre étude les patients
exprimaient des difficultés a ne pas travailler car pegdaient au niveau financier et surtout

au niveau relationnel et sur I’estime d’eux méme.

Les arréts de travail peuvent €tre un moyen d’authentifier 1’état de santé des patients et
limitent parfois le contact avec autrui ce qui risque d’enkyster la douleur. Le travail peut
permettre une affirmation de soi. Mais le patient a besoin de s’étre reconstruit avant de se
lancer dans le travail.e besoin de comparaison a 1’autre est une étape incontournable de la
construction de luméme en se projetant dans I’image de 1’autre. L utilité du travail est donc
majeure pour I’estime et la réappropriation de soi-méme. Mais pour un patient qui a subi des
changements dans la perception de son corps, la réadlaptatiravail doit étre anticipée et
préparée pour éviter I’échec personnel, professionnel et la rechute médicale. Pourtant
I’accompagnement socio professionnel n’apparait pas au premier plan dans les théses de

1’étude Dolmen sur les médecins®® et sur les intern&),

Or dans la lombale chronique, la probabilité de reprise du travail est d’environ 50 % aprés
six mois d’arrét des activités professionnelles et elle est presque nulle dguesan$®. Par
ailleurs la reprise d’une activité professionnelle est souvent utilisée comme critere
d’efficacité dans les programmes de restauration fonctionnelle®), ce qui témoigne bien des
bénéfices du travail pour la société et les patients. Il faudrait donc favoriser I’activité
professionnelle plutét que les arréts, bien slr sans quet @ sbétriment de la santé. La
reprise a temps partiel a visée thérapeutique pourraiiiérbonne arme de prise en charge
lorsque les arréts de travail sont importants. Maig ingsalement demandé par le médecin
traitan*”, puis interviennent la caisse de Sécuritéateet ’employeur qui donnent leur

accord et enfin le médecin du travail pour la mise en pihda visite de reprise. Ces
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différentes étapes peuvent étre un frein a la demande ou a I’aboutissement du temps partiel

a visée thérapeutique. Une personne malade chronique, partrappee personne sans
maladie chronique, a une probabilité multipliée par 1,8 d’opter pour un temps partiel“®. A
noter que la littérature est faible sur 1I’évaluation du temps partiel a visée thérapeutique.

Le médecin du travail pourrait peut-étre avoir un rble dartte ggrise en charge
professionnelle, mais les patients ressentent une iaeffica son égard. Ses moyens
d’action sont-ils en adéquation avec le r6le présumé par les pafidreégdle du médecin du
travail étant préventi® ses actions avec un travailleur douloureux chronique daringite

de ses possibilités d’action. Selon le point de vue des médecins du tr&%aies difficultés
qu’ils rencontrent pour maintenir un travailleur dans 1’emploi ont été : des procédures
administratives complexes et longues ; des représemsatiégatives gravitant autour du
handicap ; une réceptivité variable des collegues daitetvune mauvaise coopération de

I’employeur.

Le travailleur handicapé est décrit par la loi handicap ddétdier 2005 comme toute
personne dont les possibilités d’obtenir ou de conserver un emploi sont effectivement
réduites par suite de I’altération d’une ou plusieurs fonctions physiques, sensorielles,
mentales ou psychiqueR. Cette définition concerne un grand nombre de douloureux
chroniques mais ce statut est difficilement accepté pgvabent®?. La demande est &
I’initiative du patient®? qui peut trouver cette démarche fastidieuse. Pourtant |
reconnaissance comme travailleur handicapé présentieubie avantage : des aides au
niveau professionnel et une reconnaissance sociale de éaddvahis si les patients veulent
une reconnaissance de leur douleur il est peut étre difficile pour eux d’étre étiquete
handicapéDe plus les médecins généralistes sont eux aussi mal a 1’aise avec la notion de
handicap. Dans la prise en charge des patients handidap@®bléme déclaré le plus
fréquemment par les médecins (62,8 %) était le manque d’information sur les dispositifs de
prise en charge sociale des personnes handicapées. @edbas@lus souvent cité par les
médecins les plus jeunes. Par ailleurs, 50,2 % des médecimnt plaint également du

manque de temps lors de la consultation et 3¥¢7un manque de formation®?,

Une possibilité pourrait étre des consultations par le nrédgénéraliste consacrées
uniquement a 1’orientation et a I’aide sociale et professionnelle. Le médecin traitant a cet
avantage de suivre le patient dans la durée. Il pourrat dowisager des consultations

thématiques qui permettraient d’approfondir un sujet sans prolonger exagérément la durée
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de la consultation. Par exemple la consultation seoaisacrée soit a la réévaluation de la
douleur et des antalgiques soit aux comorbidités soit a I’aspect socio professionnel. Nous
pourrions suppas qu’une meilleure formation des médecins et internes sur ces aspects
sociaux, professionnels et financiers les inciteraiésaproposer et a les expliquer aux
patients. Ceci représente toutefois un changement elansde de pratique de la médecine

de \ille, et I’acceptation et la mise en place par les protagonistes est a évaluer.
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THESE SOUTENUE PAR : Stéphanie FALQUE & Sébastien TARTAVULL

TITRE : VECU ET ATTENTES DES PATIENTS DOULOUREUX CHRONIQUES EN
MEDECINE GENERALE : ETUDE QUALITATIVE EN RHONE-ALPES

CONCLUSION

La douleur chronique, motif de consultation fréquent en médecine générale, est responsable
d’un colt socio-économique non négligeable. Les médecins en charge de patients
douloureux chroniques rapportaient réguliérement un manque de moyen et de réponses &
leur apporter. 1l existait une insatisfaction des patients par rapport a leur prise en charge.
Pour I’améliorer, nous avons voulu connaitre les attentes et le vécu des patients douloureux

chroniques par des entretiens individuels.

Les douleurs chroniques engendraient des répercussions professionnelles, sociales et
familiales pour les patients. Iis ressentaient un isolement et un handicap lié aux douleurs ou
a lamaladie causale. Le diagnostic ou du moins la reconnaissance de la véracité de la douleur
étaient fondamentaux. La douleur chronique et ses conséquences inspiraient de la peur et de
la culpabilité chez les patients mais aussi pour ’entourage. La relation entre 1’ état psychigue
et la douleur était indéniable mais parfois difficile 4 exprimer ou & reconnaitre. Les
conséquences des douleurs sur la vie quotidienne, les loisirs et les besoins primaires dont le
sommeil étaient fréquentes. On retrouvait des craintes (peur de dépendance, peur des effets
secondaires, peur d'un effet trop fort) vis-a-vis de 'usage des traitements qui n’étaient pas
forcément communiquées au médecin traitant. Les patients voulaient s’investir dans leur
prise en charge en se renseignant par de multiples moyens, en constituant leur propre dossier
médical et en gérant eux-mémes leurs traitements antalgiques. Devant I’absence de solutions
thérapeutiques apportées par le médecin traitant, les patients s’étaient tournés vers les
médecines paralléles sans résultat probant. Les médecins avaient donc surtout la
communication pour leur venir en aide. D’aprés les patients, il était important que leur
médecin traitant leur apporte une écoute attentive et empathique, des explications, un soutien
psychologique, un accompagnement dans leur démarche socio-professionnelie et une aide 4
I’amélioration de leur qualité de vie, Les patients ont apprécié participer & la décision
thérapeutique. Pour une prise en charge centrée sur le patient le médecin peut s’aider du

diagnostic de situation englobant le contexte biopsychosocial. Le probléme principal
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rapporté par les patients était une mauvaise évaluation de leurs besoins : leur traitement était
prescrit par défaut sans que leurs priorités soient prises en compte. Le médecin s’efforcera
de rechercher leurs attentes et de reformuler leurs propos pour s’assurer de leur bonne
compréhension. La prise en charge peut donc étre moins technique et plus centrée sur
P’empathie et sur la personne souffrante plutdt que sur la maladie. D’ou ’intérét d’améliorer
la formation initiale et continue sur la communication et la relation médecin-patient. Ne
pourrait-on pas aussi informer et aider I’entourage des patients douloureux chroniques
comme on le fait déjd en cancérologie ou dans la prise en charge de la démence ? Les patients
souhaitent se faire accompagner dans leurs démarches, mais il existe un réel manque de
connaissances dans le réle et les aides que peuvent apporter la MDPH, ces lacunes pourraient

é&tre comblées par une meilleure formation continue,
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ANNEXE 1
Liste des abréviations

IASP : international association for the study of pain
OMS : organisation mondiale de la santé

HAS : haute autorité de santé

CPP : comité de protection des personnes

MT : médecin traitant

R : rhumatologue

AM : arrét maladie

CHU : centre hospitalier universitaire

EFT : emotional freedom techniques

EMDR : eye movement desensitization and reprocessing
IPP : incapacité permanente partielle

MDPH : maison départementale des personnes handicapées
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ANNEXE 2
Guide d’entretien

Présentation de I’étude
Les patients sont informés que I’entretien est enregistré, anonyme et que I’objectif est qu’ils
nous racontent le vécu de leur douleur et de leur priseaggesafin qu 1’on puissent mieux

prendre en charge les patients douloureux chroniyliegenir.

Présentation du patient

Questions fermées sur ’age, la durée des douleurs, la maladie responsable des douleurs.

Vécu des douleurs
- Facteurs augmentant et diminuant les douleurs ?
- Qu'est ce qui a changé a cause des douleurs dans :
La pratique de vos loisirs ?
La relation avec votre entourage (famille, enfant, amis...) ?
Votre vie quotidienne ?
- Y a-t-il eu un impact sur votre vie professionnelle ? +/- Contrnesez-vous les arréts de

travail ?

Attentes du monde médical

- Comment sont prises en charge vos douleurs ? Pricskagge médicamenteuse ? Non
médicamenteuse ? +/- relances $umtérét et le moded’utilisation des traitements,
spécialiste, hopital, rythme des consultations, cormaiss des centres de la douleur,
fréquentation des parameédicaux ou ohédecines alternatives. ..

- Qu'est-ce que vous attendez de votre MT, quel réle doit-il &vo

- Si spécialiste : qu'est qu’il vous apporte en plus ?

- Comment c’est passé la recherche et I’annonce diagnostique ?

- Est-ce que vous vous renseignez sur vos douleurs ? Cormegtecin ? Internet ?

- Qu'est ce qui manque dans votre prise en charge 8+-Qe'que vous avez appréciez dans
votre prise en charge ?

- Bonnes ou mauvaises expériences médicales ?

Pour finir questions fermées si il manque des éléments desdifp parmi :

Age, profession, loisir, durée des douleurs, type de matai®rbidité, situation familiale.
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ANNEXE 3
Occupation des postes PU-PH 2013-2014 au CHU de Grenoble

Occupation Actuelle Seg:\cl)s.ss° Discipline Universitaire
ALS QJLlﬁ‘ngi] /897;35; 48.01 Anesthésiologie-réanimation
ARVIEU)E)—ESJITSTEeE(I)_EI(\)AJZ%%t;erine 53.02 Chirurgie générale
BACONNIER Pierre 46.04 Biostat, informatique mé_dicale et technologies d
Depuis 01/10/1993 communication
BAS:DETSJSS%F;%E)(? € 51.02 Cardiologie
B[')A‘e Ib(aliso? /‘ég?gggg 47.02 Radiothérapie
Dleap')AuIi?sROEl-ll—llz)l;fg92 46.03 Médecine Iégale et droit de la santé
Bse"gaglgll%gligggo 43.02 Radiologie et imagerie médicale
Bg:gﬂé%i%g}iggg 50.03 Dermato-vénérologie
BEN;egl\ullnglii)%r/rzeog;/es 54.04 Endocrinologie, diabéte et maladies métabolique
%iiasgl%";?gggl 44.03 Biologie cellulaire
ng&'fg&%g%gi; 55.03 Chirurgie maxillo-faciale et stomatologie
Dlzgul\il?glllg(;;;lzc,OOl 52.01 Gastro-entérologie, hépatologie, addictologie
BOSS_ON Jean-Luc 46.04 Biostat, informatique mé_dicgle et technologies d
Depuis 01/01/2006 communication
BODlerC);‘uIiEsR(())lliog?ilggé 49.03 Psychiatrie d'adultes
B%g;bfgbgg;ggig 53.01 Médecine interne
BRA'\SS&I??OEZ%}?&@N 51.01 Pneumologie
BRégpiliéLaﬁlci)s}igggh 42,03 Anatomie et cytologie pathologiques
gsgif\gl%;/v;g]ll 43.02 Radiologie et imagerie médicale
BRIID%SSDOT/T{)Z;SS 51.03 Chirurgie thoracique et cardio-vasculaire
geA;:J'l %ela;gg/{;gg 4 47.01 Hématologie
CA%Z{%EZ'EEOZD?%%?% 48.04 Thérapeutique, médecine d'urgence
CAS;EE%EE;?&%" 51.04 Chirurgie vasculaire, médecine vasculaire
C%igﬁgg'ﬁggﬂggg s 47.03 Immunologie
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CHABARDES Stephan

Depuis 01/09/2010 49.02 Neurochirurgie
[?S;;?J?SR(I)EU%IQ“/AZ%OZ 54.04 Endocrinologie, diabéte et maladies métabolique
CHSEEGE%?%;%&"* 42.01 Anatomie
ng:)/lﬁsl\lool%glhzv(l)%re 51.03 Chirurgie thoracique et cardio-vasculaire
CFSS;JETOE?(;S?SQ;! 55.02 Ophtalmologie
CINQUIN Philippe 46.04 Biostat, informatique mé_dicale et technologies d
Depuis 01/10/1992 communication
COHEN Olivier 46.04 Biostat, informatique mé_dicale et technologies d
Depuis 01/09/2003 communication
ng;ﬁf&fﬁ;g‘;gﬁ 53.01 Gériatrie et biologie du veillissement
CRSE&JYZ%';I/(‘)]:Z%‘;C 48.03 Pharmacologie fondamentale, pharmacologie clini
DE g::uli)sE(I;/i%R;lggR;%gis 46.02 Médecine et santé au travalil
Dgfp')t'i‘soo'\i /Bgi/%%’)s 54.01 Pédiatrie
DE&?I;EAE%?;S;S 48.03 Addictologie
DEMON_GEOT Jacques (46.04) Biostat, informatique mé_dicgle et technologies d
Depuis 01/10/1989 communication
" Deputs 010911997 52.04 Urologie
ED?%;EX%EB%?%& 43.01 Biophysique et médecine nucléaire
5&%@%2 /?gziglgz 43.01 Biophysique et médecine nucléaire
FA%C(;EESRSDO‘E%E)EUC 53.02 Chirurgie générale
FDEQJEET(E /(()Bsy/g%réo 43.02 Radiologie et imagerie médicale
FEIDUeIiJFJZBEll}EI)?(/:ll%%dze 44.02 Physiologie
IlD:Spl\LlJ-iI;A(l)T/%)lE/ggOGS 44.04 Nutrition
Fgg)’t‘”i%lls/oz%ré%% 46.01 Epidémiologie, économie de la santé et préventi
Glﬁeiiﬁylﬁ)gg%rlli 47.01 Hématologie, transfusion
g:;u?sll\ézgg/g%%l 50.01 Rhumatologie
%:gﬁi%ll%%?;%ql 53.01 Gériatrie et biologie du veillissement
DGe ?\S.E?ﬂqc?ggggg 4 49.02 Neurochirurgie
Annexe 63/69 Stéphanie Falque

Sébastien Tartavull



Vécu et attentes des patients douloureux chroniguesedecine générale : étude qualitative en Rhone-Alpes

GODFRAIND Catherine

Depuis 01/09/2013 42.03 Anatomie et cytologie pathologiques
%SLZTSEJJSE?Z%GEO 54.02 Chirurgie infantile
DZQ&LMAE/%%%O 44/04 Nutrition
HENNEBICQ Sylviane 54.05 Biologie et médecine du d_éveloppement etdel
Depuis 01/09/2012 reproduction
Hgggﬁ?ﬁgll\/log?ggflze 54.03 Gynécologie-obstétrique
geopt/li':l gll‘/gg%%% 49.01 Neurologie
Jgggﬂz i%rlrfdgslilrg%g 54.05 Génétique
Dégl\J/ilsNOT/ci%?fggs 50.01 Rhumatologie
}EQ;G’:%ESSIB%%? 44.02 Physiologie
Dgpmco}i/ggl/]zloos 49.01 Neurologie
Kgﬁms(ﬁ'?g&%ﬁg 43.02 Radiologie et imagerie médicale
IISA;\ESSRglnggJIgS?LZ 46.01 Epidémiologie, économie de la santé et préventi
LAS\I e-LLlJJFsJ(%L/J(I)_QISZ%\(/;g 42.03 Anatomie et cytologie pathologiques
LE%gﬁil;/lgrli%g/g%rgge 50.03 Dermato-vénérologie
L%zgﬁgoa?(g;‘liggg 47.04 Génétique
.;5;1?5\(0\1/;8;?2“307 52.01 Gastro-entérologie, hépatologie, addictologie
LETD%SEE%T/(?S%Z%? 53.02 Chirurgie générale
D;El:/il 110871067 44.02 Physiologie
MA%‘;E&SgEIO‘;nggeS 51.02 Cardiologie
'\S':‘F?U'TSEOJSS?A‘SSO 51.04 Chirurgie vasculaire
DZIS\L:?;ROEl/gg;];m? 46.02 Médecine et santé au travail
D';A:L\JLiJsR(l)T/(';g%OOZ 45/01 Bactériologie-virologie
%Egb%ﬂ%lﬁggl 50.02 Chirurgie orthopédique et traumatologie
'\D/lgpif;NoDl /33528%7 45.01 Bactériologie-virologie
MOREAU-GAUDRY Alexandre 46.04 Biostat, informatique médicgle et technologies d
Depuis 01/09/2013 communication
De'\g(u)iscglllzcl)%r/];012 49.01 Neurologie
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MORO-SIBILOT Denis

Depuis 01/09/2005 51.01 Pneumologie
MggpSuiSsEoAlL/Jo'\él/iggZ 47.02 Cancérologie
MOUTET Francois 50.04 Chirurgie plastique, reconstructrice & esthétique
Depuis 01/10/1990 brulologie
Depuls 01109/2011 4201 Anatomie
DePpAuiKo?z)%r}izeom 4r.01 Hématologie
" Depuis 0110511954 49.02 Neurochirurge
PAYEN DE LAE)S::ESA (l)\lll?oEgﬂgélg an-Frangois 48.01 Anesthésiologie-réanimation
SEIF;L_S Lé)l(/gge/%ém 45.02 Parasitologie et mycologie
F[))Ezﬂi\lsjoele}gébggic>54 44.02 Physiologie
PEEESSS gl}?)ﬂgigé%”e 49.05 Médecine physique et de réadaptation
DZ%EiI;IOOlD/(%/l;eSOY 51.04 Médecine vasculaire
FSSDLUAJ OCif;(r)igs/tizaonog 54.02 Chirurgie infantile
Fgfﬂé Co?lré)sé?fggezt 5101 Pneumologie
PLSé\lpTuiAszo[i?orgi/?ggg 54.01 Pédiatrie
ge%b?s%l%%?%% 47.01 Heématologie
%2;8?%5(%;;8?3 49.03 Psychiatrie d'adultes
%%';35‘] g?/nogfggg 54.03 Gynécologie-obstétrique
N Dopuis 01071698 52.04 Urologie
DeEEiZTc)lE/Tc;ﬁggz 55.01 Oto-rhyno-laryngologie
RSS;JiEIoCl?cr)g/ﬁzznlo 55.01 Oto-rhyno-laryngologie
Deptis 01/10/1001 55.02 Ophtaimalogie
SARSS@?SL(IQB? /nggue 50.02 Chirurgie orthopédique et traumatologie
ch“e”fu?fgﬁozfﬁ’é?ge” 55.01 Oto-rhyno-laryngologie
Sg:rvag%ﬁk);gg)ﬁ 48.02 Réanimation, médecine d'urgence
SDCe:r?uLISA '(\)llycl)ggéels 46.03 Médecine légale et droit de la santé
SDEQ?JSIE%I/OFSZ%?LQJ_ 54.03 Gynécologie-obstétrique
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SESSA Carmine

Depuis 01/09/2005 51.04 Chirurgie vasculaire
?)-gﬁLHuls_ 8‘;71”62%'“32 45.03 Maladies infectieuses, maladies tropicales
SJ:&EEOE;SS,%O&?? 48.03 Pharmacologie fondamentale
Depuis 0L/00/2013 44.02 Physiclogie
TIMSIT Jean-Frangois 48.02 Réanimation
01/88/25&1?3?22/2010 50.02 Chirurgie orthopédique et traumatologie
TOSJeSpigII(\)lI/(I)Bge/thB%%d 44.01 Biochimie et biologie moléculaire
Depuis 0110911969 51.02 Gardiologe
Vug_le_gling??dg/ngge 43.01 Biophysique et médecine nucléaire
DV:EJ:_O??&;%;(?M 46.01 Epidémiologie, économie de la santé et préventi
Dz&ougloir;gg}ggoz 52.03 Néphrologie
Zgi;ﬁls%i?gg?ll%gi 52.01 Gastro-entérologie, hépatologie, addictologie
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Occupation des postes MCU-PH 2013-2014 au CHU de Grenoble

Depuis 01/09/2010

Occupation Actuelle Seg:\?S/ss° Discipline universitaire
D’;E;E'-(Egrg‘jgg 1 55.02 Ophtalmologie
B&sjfgl?ggg%qez 45.01 Bactériologie, virologie
Boggﬁrfgsggggﬁm 46.02 Médecine et santé au travail
[I)BeOpErSA(?lI /f(()a/rl(‘:];% 44.03 Biologie cellulaire
B[?e%ﬁ?s%?/@é /‘]2%%% 42.02 Cytologie et histologie
[I)Be%ﬁépgi /F(;iée/rzrg 12 48.01 Anesthésiologie-réanimation
BREN'%‘;)PJS%T/AE;%E lerre 45.02 Parasitologie et mycologie
Ifeiﬁgoi?gg;%log 48.04 Thérapeutique, médecine d'urgence
CALL’S’:Q&;\/X%&&%?Z&W 47.01 Hématologie, transfusion
DECAENS Thomas
Depuis 01/09/2013
Dg;ﬁjl\lssa%rg/%g& 44.02 Physiologie
DDEe:)-G’:-(r)E /(C))gli/\;iggg 49.01 Neurologie
DSE;ES'&%S}%E 47.04 Génétique
DUMESDLI;E-SP(I)EE(%?%S:FW&' 47.03 Immunologie
%\;?)EE%IEFO%%BE 46.03 Médecine Iégale et droit de la santé
Dggﬁsgl‘ljggfznow 44.01 Biochimie et biologie moléculaire
GILLOIS Pierre 46.04 Biostat, informatique médicale et technologies d¢

communication

GRAND Sylvie

Depuis 01/09/1995 43.02 Radiologie et imagerie édicale
Depis 0110912012 44.04 Nuiion
nggu?sTglllzlrg/nlg&i;i 44.01 Biochimie et biologie moléculaire
IlinguliDsYoli?(;g?ngOY 44.01 Biochimie et biologie moléculaire
DL:F‘EEA(;%%E%OQ 45.01 Bactériologie, virologie
LAUNOB%&%%W&L%ST“ne 44.02 Physiologie
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MAIGNAN Maxime
Depuis 01/09/2013

MALLARET Marie-Reine
Depuis 01/08/1992

MARLU Raphaél

48.04 Médecine d'urgence

46.01 | Epidémiologie, économie de la santé et préventiq

Depuis 01/09/2013 4r.01 Hématologie
'\[/)IQFLJJU?SO (l)\ll;?)gg%lio 45.02 Parasitologie et mycologie
" Depuis 0110012011 42.02 Cytologie et istologie

MD%EES El/fc?/tlriggz 44.02 Physiologie
PAS:EJSI\%?&TZ%?S(& 44.01 Biochimie et biologie moléculaire

PSJSENJJJ; /r;%ocgz 46.03 Médecine Iégale et droit de la santé
PIE)LeIEEE %T/léifzrggé 44.03 Biologie cellulaire

RAY Pierre 47.04 Génétique

Depuis 01/09/2003
RIALLE Vincent

Biostat, informatique médicale et technologies d¢

Depuis 01/09/2001 46.04 communication
ROUSTIT Matthieu L
Depuis 01/08/1990 48.03 Pharmacologie clinique
ROUX-BUISSON Nathalie S . . .
Depuis 01/09/2012 44.01 Biochimie et génétique moléculaire
SATRE Véronique 47.04 Génétique

Depuis 01/09/2005

SEIGNEURIN Arnaud
Depuis 01/09/2013

STASIA Marie-Josée
Depuis 01/08/1992

46.01 | Epidémiologie, économie de la santé et préventid

44.01 Biochimie et biologie moléculaire
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ANNEXE 4
Serment d’Hippocrate

En présence des Malitres de cette Faculté, de megscltondisciples et
devant l’effigie d’ HIPPOCRATE,

Je promets et je jure d’étre fidele aux lois de [’honneur et de la probité dans
[’exercice de la Médecine.

Je donnerai mes soins gratuitement a l’indigent et n’exigerai jamais un
salaire au dessus de mon travail. Je ne particigeea aucun partage
clandestin d’honoraires.

Admis dans [’intimité des maisons, mes yeux n'’y verront pas ce qui s’y
passe ; ma langue taira les secrets qui me serooifieés et mon état ne
servira pas a corrompre les meeurs, ni a favoriser le crime.

Je ne permettrai pas que des considérations degreti, de nation, de race,
de parti ou de classe sociale viennent s’interposer entre mon devoir et mon
patient.

Je garderai le respect absolu de la vie humaine.

Méme sous la menace, j@’admettrai pas de faire usage de mes
connaissances médicales contre les lois de [’humanité.

Respectueux et reconnaissant envers mes Maitregnérai a leurs enfants
[’instruction que j’ai recue de leurs peres.

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

Que je sois couvert d’opprobre et méprisé de mes confreres si j'y manque.
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