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INTRODUCTION

La douleur est une « expérience sensorielle et émotionnelle désagréable, associée a une
Iésion tissulaire réelle ou potentielle, ou décrite dans ces termes » selon I’Association
Internationale d’Etude de la Douleur (IASP, 1994). Cette définition montre d’emblée la
complexité du symptéme douleur. Son irruption chez le patient atteint d’'une maladie grave
telle que le cancer place le praticien face a une priorité, celle de soulager®?3.

La douleur du cancer est un symptome prévalent, tant en médecine générale qu’en
oncologie médicale. En effet, jusqu’a 75 % des patients en situation palliative d’un cancer
sont concernés®,

Les professionnels pergoivent I'évaluation et le traitement de la douleur comme trop
complexes et sont a la recherche de moyens et outils plus simples®. Paradoxalement, les
professionnels concernés s’estiment compétents pour reconnaitre et soulager au mieux la
douleur du cancer'”. Ils concédent toutefois que la douleur est fréquemment sous-
diagnostiquée voire mal étiquetée, notamment sa composante neuropathique. Le caractere
réfractaire de la douleur est aussi source de difficultés.

Parfois, les médecins ne font appel aux équipes spécialisées en soins palliatifs qu’une fois les
6

traitements spécifiques arrétés, alors qu’une intervention précoce améliore la qualité de vie

et la médiane de survie’.

La douleur représente un déterminant majeur de la qualité de vie des patients’. Elle a
également un retentissement péjoratif fort sur leur vie sociale et familiale?, et elle renforce
les autres symptdmes d’inconfort tels que I'anxiété, la dépression, les troubles du sommeil?,

I’asthénie, les troubles digestifs?...
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Dans la moitié des cas, la douleur est sous-traitée®, a cause de différents facteurs liés aux
médecins ou aux patients.

De précédentes études®?*>10 mettent en évidence ces facteurs, tels que :

une faible maitrise des antalgiques opioides*>?%;

e les craintes ressenties par le médecin lors de I'utilisation*° des opioides ;

e une formation initiale et/ou continue probablement insuffisante®, conduisant a des

lacunes dans I’évaluation de la douleur, étape essentielle du traitement ;
e des difficultés d’acces aux professionnels spécialisés dans la prise en charge de la
douleur ;

e le manque de coordination entre les intervenants, ou encore le manque de temps*°.
En outre, les recommandations de bonne pratique sont peu suivies, car jugées complexes ou
mal adaptées®*° 3 la pratique clinique.
Bien que la prise en charge des patients en situation palliative d’un cancer se fasse
majoritairement en milieu hospitalier!?, le parcours de soin des patients est de plus en plus
tot orienté vers le domicile. Les soins ambulatoires prennent et prendront une place de plus
en plus centrale dans notre systéme de santé>'9l || g été démontré que ce virage
ambulatoire permet une amélioration de la qualité de vie des patients®'? et de leur
entourage et répond a leurs attentes.
Par ailleurs, devant les progrés thérapeutiques accomplis durant les derniéres décennies
dans le domaine de l'oncologie, les patients ont une survie prolongée’, (notion de
« survivors ») avec une possible chronicisation de leurs symptdmes’.
Pour faciliter ces soins ambulatoires, il faut les intégrer dans un parcours de soins réfléchi au
sein duquel les médecins généralistes et les oncologues sont en lienl. Ces professionnels
doivent aussi savoir faire appel a des équipes compétentes expertes dans le domaine de la

12



douleur! (CETD — Centre d’Evaluation et de Traitement de la Douleur — en cas de douleurs
séquellaires, et Equipes spécialisées en Soins Palliatifs en cas de maladies évolutives). Une
bonne collaboration est nécessaire entre tous les acteurs, parmi lesquels le médecin

généraliste? et 'oncologue médical occupent une place centrale.

L'objectif de cette étude était de recueillir le vécu des médecins généralistes et des
oncologues médicaux confrontés a ces situations de patients douloureux en situation
palliative d’'un cancer, afin de comprendre ce qui pourrait mener a une amélioration des

pratiques.
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MATERIEL ET METHODES

Une étude qualitative par entretiens semi-dirigés (tableau 1) a été menée entre juillet et
septembre 2019 auprés de médecins généralistes et d’oncologues médicaux. Les
participants ont été sélectionnés afin d’obtenir un échantillon raisonné. Les caractéristiques

retenues étaient la spécialité et le mode d’exercice des interrogés.

Le recrutement des participants a été effectué par téléphone et par messagerie
électronique. Les personnes contactées ont accepté de participer, a I'exception de deux
médecins généralistes, I'un évoquant le manque de temps pour réaliser un entretien, I'autre

évoquant le manque d’expérience dans le domaine exploré.

Le guide d’entretien semi-dirigé a été concu a I'aide d’une recherche bibliographique. Les
termes du MeSH utilisés pour réaliser cette recherche étaient general practitioners (médecin
généralistes), oncologists (oncologues), cancer pain (douleur du cancer), palliative care
(soins palliatifs). La recherche a été menée en consultant le site PubMed, en utilisant
I’équation de recherche (((general practitioners) OR oncologists) AND cancer pain) AND

palliative care.

Le consentement a I'étude était recueilli oralement en début d’entretien, apres avoir fourni

une explication concernant la confidentialité et I'anonymat des échanges. Les données

démographiques étaient obtenues en fin d’entretien par échange oral.

14



Chaque entretien a été enregistré et a donné lieu a une retranscription exhaustive. Les
verbatims obtenus n’ont pas été adressés aux interviewés, afin de ne pas altérer le discours

original.

Chaque entretien a été analysé au fur et a mesure de leur réalisation, selon une lecture
intuitive initialement, puis en découpant les verbatims en unités de sens. Ces unités de sens
ont été reliées pour dégager des themes communs. L’analyse des verbatims a été réalisée

avec le logiciel NVivo 12 (QSR International).

La saturation des données a été obtenue a I'issue du dixieme entretien et a été vérifiée en

menant deux entretiens supplémentaires.

La durée moyenne des entretiens était de 15 minutes et 5 secondes (de 7 minutes 43
secondes a 22 minutes 2 secondes). Les entretiens ont tous été menés sur le lieu de travail
du médecin interrogé. Tous les entretiens se sont tenus seul a seul, a I'exception de
I’entretien numéro 12 (réalisé en présence d’une interne de médecine générale accueillie en

stage par ce praticien).

Ce travail de recherche n’étant pas interventionnel et concernant uniquement des
professionnels de santé, il était hors du champ d’application de la loi du 5 mars 2012 (dite
« loi Jardé »). Il n’était donc pas nécessaire de le soumettre au Comité de Protection des

Personnes.

15



Tableau 1 — Guide d’entretien

Suivez-vous des patients douloureux en situation palliative atteints d’un
cancer ? Si oui, racontez-moi la derniére situation qui vous a posé

Accroche probleme lors de la prise en charge d’un patient douloureux, atteint d’un
cancer.
Dans cette situation, quelles étaient les difficultés que vous avez
Difficultés rencontrées ?
Relance : manque de temps ? Difficultés relationnelles ? Autres ?
Plalce d.u Prenez-vous en charge leur douleur en tant qu’interlocuteur privilégié ?
médecin
Satisfaction Etes-vous satisfait.de votre prise en charge antalgique ?
Relance : pourquoi ?
Ressources Sur quelles ressources vous appuyez-vous ?

Réle du médecin

Comment accompagnez-vous le patient ?

Ressenti du

Au total, quel vécu avec-vous de cette ou de ces situations de soins ?

médecin
Nous avons maintenant terminé I'entretien. |l me reste a vous demander
Données guelques informations pour mon analyse : votre age, le nombre d’années
démographiques | depuis lequel vous exercez, et vos diplémes et formations

complémentaires.
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RESULTATS

Quatorze médecins ont été sollicités, et douze ont accepté de participer (tableau 2). Deux
personnes ont refusé, I'une par manque de temps, et l'autre par manque d’expérience. Le
panel de répondants est constitué de 8 femmes et 4 hommes, agés en moyenne de 42 ans
(30 a 58 ans). Parmi les médecins rencontrés, 5 sont oncologues médicaux et 7 sont
médecins généralistes (4 rural semi et rural et 3 en urbain). Les entretiens se sont déroulés
de juillet a septembre 2019. Leur durée moyenne a été de 15 minutes. La saturation des
données a été obtenue au dixieme entretien, et deux entretiens complémentaires ont été

menés pour le vérifier. Les participants n’ont pas relu leur entretien avant analyse.

L'analyse des verbatims a permis de dégager des themes communs évoqués par les

médecins, que nous avons regroupés en cing catégories.

Concernant le patient

Au cours des entretiens, onze médecins ont abordé spontanément la question de la douleur,
lui accordant une place centrale dans la prise en charge des patients. « Sa principale
doléance [au patient], c’est les douleurs et a chaque fois il ne parle que des douleurs. »
(M10).

D’aprés les médecins, les patients étaient confrontés a des douleurs avec plusieurs criteres
de pénibilité : rebelles, fluctuantes et chroniques. « [A] un instant T, moi quand je les vois en
chimio, ils ont pas mal puis... une heure ou deux apreés [...] ils ont une poussée douloureuse »

(M9).
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Les patients souffraient au-dela de la douleur d’autres inconforts: « On a beaucoup de
choses a prendre en charge : I'essoufflement, 'encombrement, 'anxiété » (M3). Sur le plan
physique, les médecins citaient les nausées, les vomissements, la constipation,
I’encombrement bronchique, et la somnolence (induisant des troubles de Ila
communication). Sur le plan psychique, il était fréguemment relevé que l'anxiété et la
dépression majoraient la douleur des patients. « La progression de la maladie [...] les gens

reportent souvent ¢a sur une douleur somatique qui n’est pas ¢a. » (M3).

Par ailleurs, les médecins étaient confrontés dans leur prise en charge de la douleur a des
freins liés aux croyances médicales des patients. Par exemple, ils craignaient 'augmentation
des antalgiques opioides et non-opioides. « Le fait [...] que pour elle les morphiniques c’était
quelque chose de dangereux [...], qu’il ne fallait pas en prendre. » (M5). L’ambivalence des
patients, notamment concernant les traitements, était également soulignée par certains
médecins. « Les gens auraient tendance a étre réticents a majorer le traitement, mais par
contre quand ils ont mal, il faut trés vite étre efficace » (M11). Le r6le du médecin généraliste
semblait également mal compris des patients, ceux-ci croyant parfois que seuls les
oncologues étaient a méme de prendre en charge leur douleur. « J'ai I'impression qu’il y a
des patients qui ne savent méme pas que je peux m’en occuper, de leur douleur [et] ils

attendent de moi que je contacte I’hépital pour savoir quoi faire » (M12).

Les médecins se sentaient parfois en difficultés par rapport aux limites du maintien a
domicile des patients, avec une nécessité d’hospitaliser les patients : « Notre souci, c’est ¢a,
c’est d’avoir une prise en charge de la douleur qui soit adaptée a partir du moment ou

I"'ambulatoire devient difficile. [...] Quelqu’un qui est algique a la maison avec des traitements
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finalement déja significatifs, on aurait envie de I’hospitaliser, de lui mettre de la morphine a

la pompe, de voir un peu les besoins qu’il a et ensuite d’ajuster » (M4).

Les situations décrites par les médecins étaient diverses, mais elles concernaient souvent la
fin de vie. « C’est mon réle [...] d’arriver jusqu’au bout et d’accompagner le patient et son
entourage jusqu’au bout » (M2). Un autre fait marquant était la grande fréquence
d’évocation de l'atteinte multimétastatique chez les patients douloureux en situation
palliative d’'un cancer. Toutefois, quand bien méme les patients percevaient la gravité de
leur atteinte, leur situation n’était pas toujours clairement établie comme palliative, les
mettant a mal pour comprendre leur prise en charge. « C’est du palliatif “non officiel” [...].
Les mots n’ont pas été posés avec le patient, ce qui est... des fois d’autant plus compliqué »

(M1).

Concernant 'entourage

La place de I'entourage était également citée comme importante par les professionnels
rencontrés. La famille pouvait avoir un réle actif dans la prise en charge de leur proche, en
aidant le médecin. Interrogé sur le soutien que pouvait fournir I'entourage, un médecin a
répondu : « lls étaient plutét euh... plutét aidants, quoi » (M11). Un autre médecin confirmait
gue les proches pouvaient étre des alliés : « Si on a une famille qui est présente et qui est
bienveillante, on va dire avec qui le courant passe bien [...], ¢ca peut étre le cas » (M7). Cette
proximité de I’entourage du patient pouvait toutefois étre difficile a gérer pour le médecin, a
cause de leur fragilité : « Il avait un fils [...] qui avait 16 ans, donc c’était tres difficile parce

que c’est une période ol on sait que les émotions peuvent facilement déborder » (M1).
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Les médecins étaient marqués par la détresse de I'entourage des patients lors de ces
situations : « Quand les gens ne sont pas soulagés, je pense que c’est pour la famille le plus

difficile, et parfois ils peuvent étre agressifs [en disant] : “Mais vous ne faites rien !” » (M8).

Ces moments étaient toutefois source d’échange et d’émotions selon les médecins
interrogés : « Une grande souffrance, et en méme temps [...] des moments trés humains. [...]
Des grands moments de partage » (M11). Cette communication était méme indispensable
d’apres les professionnels : « Je pense que quand on explique bien pourquoi on va prescrire
des morphiniques, pour soulager un patient, c’est toujours bien compris par le patient et la
famille. En encadrant bien la prescription par des explications [...] ¢ca se passe bien, je trouve

» (M12).

Concernant les soignants

Les professionnels trouvaient complexe ['évaluation de la douleur des patients. lls
évoquaient le manque de temps pour réaliser une évaluation correcte de la situation: « La
ou c’est le plus difficile a évaluer [sur le temps de la consultation], [...] c’est des gens qu’on
voit pour la premiére fois, qui sont douloureux et qui n‘ont pas ou quasiment rien en
antalgiques » (M8). Par ailleurs, il était nécessaire de faire appel a une hétéro-évaluation
selon les médecins rencontrés, devant la difficulté des patients a verbaliser leur douleur :
« La ot on a du mal des fois, c’est quand méme le patient n’arrive plus a dire s’il a mal ou
pas » (M6) ; « On est obligés d’avoir recours a d’autres signes que la parole... donc... le facies,

les attitudes... » (M1).
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La composante neuropathique de la douleur était la plus difficile a prendre en charge selon
les médecins : « Je dirais que les douleurs les plus difficiles sont les douleurs neurologiques,
d’une maniere ou d’une autre... Qu’elles soient liées a I’hypertension intracrdnienne, a une

compression nerveuse ou médullaire... [...] c’est ce qu’il y a de plus difficile » (M2).

Bien que la prise en charge médicamenteuse soit au premier plan dans la gestion de la
douleur, les professionnels disaient avoir recours a des techniques non médicamenteuses
pour soulager les patients, notamment I’"hypnose : « Les techniques de relaxation, I’hypnose,
le focusing, toutes ces choses qui sont non médicamenteuses [...] je pense que ¢a pourrait

étre largement développé » (M3).

La prise en charge de la douleur des patients nécessitait du temps, que les médecins étaient
préts a consacrer : « Quand c’est comme ¢a, je prends le temps. Tant pis pour le reste de la
journée » (M5). Les professionnels notaient I'enrichissement personnel et humain que ces
situations leur apportaient : « Ouais, c’est des situations difficiles, mais en méme temps |[...]

qui me rendent fiére quand je les ai faites » (M11).

D’apreés les professionnels interrogés, la prise en charge de la douleur nécessitait une bonne
organisation. Selon les médecins, les périodes de nuit ou de weekend étaient les plus
difficiles a gérer en ambulatoire : « La douleur, on sait combien ¢a peut étre compliqué a
gérer la nuit » (M1) ; « Je I'ai vu un vendredi soir, donc la il fallait qu’il passe le weekend
comme ¢a » (M12). |l fallait selon eux s’organiser pour rapprocher le suivi de ces patients :
« Alors, l'organisation était compliquée, c’est certain, [...] parce que ¢a nécessite une

réadaptation du traitement [...] plusieurs fois dans la semaine [...], et méme si on peut revoir
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les patients, on peut pas forcément [...] tous les jours » (M1) ; « Quand on veut s’appuyer sur
les médecins qui s’occupent de la douleur, ils ont leurs propres contraintes qui font que
parfois les délais peuvent étre un peu loin » (M4). L’anticipation des situations et les
adaptations thérapeutiques en conséquence étaient un moyen pour les médecins de faire
face a ces situations : « Si on voit une situation un peu complexe en début de semaine, on a le
temps de passer des coups de fil, d’organiser une hospitalisation directe... » (M12). Les
médecins généralistes estimaient avoir un réle central dans la prise en charge : « Ils savent
qu’ils peuvent compter sur moi. Et si je vois [...] quelque chose qui va pas, [...] je vais prendre

la main pour rectifier le truc. Ouais, un réle de réassurance en fait » (M11).

Les médecins abordaient le patient dans sa globalité afin de mieux prendre en charge sa
douleur : « Je pense que je reste dans mon réle habituel [...] d’accompagnement global, et
puis de... personne de confiance. Je vais étre dans ce réle-la, de référent » (M11); « Alors
moi, j’ai du mal a saucissonner. J’avoue que j'ai du mal a étre un docteur “de la boule
cancéreuse” » (M2). Cet accompagnement global des patients était trés apprécié par les
médecins : « C’est ce que j'aime dans la médecine générale, déja de pouvoir accompagner les
patients méme dans ¢a » (M1); « J'aime... I'accompagnement des familles, étre présent,

discuter » (M7).

Les professionnels s’estimaient satisfaits de leur prise en charge de la douleur des patients :
« Quelque part, c’est un peu gratifiant, parce qu’on rend service quand méme, on arrive a
rendre service aux patients, dans ces situations » (M12) ; « Faut étre humble, [...] on sauve
pas la vie, mais du coup juste un patient qui dit “Grdce a vous j’ai pu dormir”, [...] on est tout

content » (M6). Les médecins pensaient avoir une bonne connaissance des traitements
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médicamenteux disponibles pour soulager les patients : « Les médicaments, la morphine, les

anti-inflammatoires, les neuroleptiques, tout ¢a, on maitrise » (M3).

En dépit de cette bonne connaissance des traitements médicamenteux, les professionnels
pensaient étre mal préparés a la gestion de ces situations. lls estimaient manquer de
formation pour prendre en charge la douleur: « Y’a des traitements qui n’existaient pas
quand j’étais interne et du coup on apprend un peu sur le tas. Et ¢ca, ¢ca manque un peu quand
méme de formation continue » (M2). Ce manque de formation induisait selon les médecins
un manque de compétences : « Savoir bien analyser la douleur, et tout... [...] c’est vrai, je n’ai
ni le temps, et puis... sans doute pas les connaissances non plus pour I'analyse tres fine de la
douleur » (M8). Les médecins avaient du mal a choisir le traitement et a en évaluer les effets,
a cause de ce manque de connaissances théoriques : « C’est difficile de trouver un traitement
bien efficace » (M6) ; « Des fois... on est optimal et le patient est quand méme douloureux »

(M6).

Les médecins étaient mis en difficulté par la crainte des effets indésirables des traitements
notamment opioides, de la part des patients, de leur famille, ou d’eux-mémes en tant que
prescripteurs : « On a des difficultés a introduire de la morphine chez certains patients qui
pensent que maintenant qu’on a trouvé la morphine on ne fait plus rien d’autre » (M10) ;
« Des patients avec de fortes doses de morphine, des fois... ¢a fait un peu peur » (M9) ; « Je
sais pas comment c’est vécu par les patients... Certains sans doute peuvent se sentir un petit

peu abandonnés » (M8).
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Ils étaient également mal a l'aise face a certaines actions ou paroles peu appropriées
d’autres professionnels: « J’ai quand méme pas mal de patients qui me disent “Mon

pharmacien m’a dit que je n’en étais pas la” » (M10).

Une autre source de difficultés des médecins était liée a leur sentiment d’inefficacité face a
la douleur des patients : « On I’'a un peu sédaté, parce que ben, on n’avait pas de moyens
d’actions sur sa douleur. On se sent impuissants [...], on se sent trés coupables » (M3). Ces
situations de soin généraient une charge émotionnelle importante pour les soignants:
« Aussi bien pour I’équipe que pour le médecin [...], on se laisse facilement déborder par les
émotions de ses patients qui sont en souffrance, on la porte sur nous, ce qui n’est pas bien »
(M3) ; « Avec le patient, on a un vécu qui est particulier, et pour lequel c’est plus difficile pour
nous qui le connaissons au quotidien de le voir souffrir que pour quelqu’un qui est extérieur »
(M5) ; « Y’a quand méme des situations palliatives qui nous dépassent... [...] En tant qu’étre
humain, évidemment c’est compliqué » (M7). Ces problématiques causaient une réelle
insatisfaction des médecins vis-a-vis de leur pratique : « On peut toujours faire mieux »
(M1) ; « On n’a jamais un trés bon vécu quand on laisse repartir les malades qui sont toujours
douloureux et qu’on n’a pas apporté de solution immédiate » (M4) ; « Méme si je peux étre
de temps en temps frustré quand j’ai pas le temps de faire plus... de passer plus d’une fois par

mois ou une fois tous les quinze jours » (M7).

Par ailleurs, les médecins reconnaissaient que la gestion de I’équipe pluridisciplinaire autour

du patient était complexe et pesante pour eux : « Pour moi, le vécu le plus difficile c’est le

relationnel avec I’'équipe soignante de mon service » (M2); « Il faut porter toute I'équipe
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quand on soigne le malade, un peu l'infirmiére qui est avec lui, et un peu le médecin

traitant » (M3).

Pour surmonter ces difficultés, les médecins disaient s’appuyer sur certaines ressources :
« [Jle m’appuie sur] mes connaissances en premier » (M1). Les temps d’échanges
interprofessionnels étaient également cités comme bénéfiques : « On discute beaucoup en
réunion, c’est des sujets... les soins palliatifs... les patients en palliatif, on en discute beaucoup
en réunion de concertation » (M7). La nécessité de formations régulieres était également
ressentie comme primordiale par les médecins : « Je pense que tout le monde doit étre formé
a la gestion de la douleur, a la gestion des morphiniques » (M9) ; «Je fais une FMC
[Formation Médicale Continue] mensuelle, ot on a eu effectivement des sujets comme ¢a, sur

le suivi du patient cancéreux... Apreés je peux aller chercher sur Internet » (M12).

Les médecins disaient s’entourer d’un réseau de professionnels afin de prendre en charge au
mieux la douleur de leurs patients. Cela passait notamment par la place que les infirmieres
ont dans le suivi des patients : « Y’a un suivi, un ceil médical qui surveille un peu le patient. Et
je connais les infirmieéres libérales du coin, je sais que s’il y a un souci, elles vont m’appeler »
(M12). Les HAD (Hospitalisation A Domicile) étaient parfois citées comme un élément
facilitant la prise en charge : « L’HAD ¢a vient combler notre manque de temps, c’est quand
méme un beau soutien pour nous. C’est important, notamment la prise en charge 24 heures
sur 24 en fait » (M11). Les médecins révélaient également faire appel a I'expertise de I'EMSP
(Equipe Mobile de Soins Palliatifs) : « J‘appelle 'EMSP, j’ai de la chance qu’ils soient
disponibles pour nous donc je n’hésite pas » (M10) ; « Je leur demande de venir évaluer le

patient. J’aime bien travailler avec eux, ils ont un ceil neuf et du coup, ¢a permet de discuter »
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(M9). Cette collaboration professionnelle représentait la pierre angulaire de la gestion de la
douleur selon les professionnels interrogés : « Pour faire hospitaliser si besoin, il y a quand
méme des services qui sont a disposition. C’est plus simple, je trouve que la coopération avec
les oncologues se passe bien quand méme » (M12) ; « J’aime bien que la douleur soit prise en
charge par une équipe a part, ¢ca fait un référent douleur » (M3); « La douleur, c’est LE
symptéme en cancérologie ol on a besoin du chirurgien, du radiothérapeute, du médecin

traitant, de l'infirmiére... » (M6).

En dépit de cette collaboration professionnelle, les médecins notaient une fragmentation de
la prise en charge, ayant des conséquences négatives sur la qualité des soins. Les médecins
généralistes et les oncologues estimaient que ces derniers avaient un role prépondérant
dans le traitement de la douleur : « On reste une référence, avec aussi des traitements qui
sont assez lourds et des effets indésirables. Du coup on est leur interlocuteur, et c’est vrai
qu’on court-circuite un peu le médecin traitant » (M2) ; « [Je] manque de relais rapides avec
les oncologues pour voir un peu comment on peut gérer la situation » (M5). Ces défauts de
communication étaient souvent cités par les médecins généralistes comme une difficulté :
« En situation palliative, c’est vrai qu’ils sont plut6t en général hospitalisés, ou bien suivis par
des oncologues, une HAD... Donc on n’a plus trop la main en fait » (M11). Le risque d’erreur
médicamenteuse était craint par les médecins « Il a eu du Tramadol, puis du Doliprane, puis
de la Morphine... Il a d( avoir du Skénan, finalement du Durogésic... La difficulté a été de faire

un peu le tri entre tout ¢a » (M7).
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Concernant les moyens matériels

Une difficulté majeure exprimée par la totalité des médecins interrogés était le manque de
moyens pour prendre en charge les patients. Il s’agissait principalement d’un manque de
temps pour évaluer et traiter le mieux possible la douleur : « Sur une période d’hiver, avec
les épidémies, c’est trés compliqué. Donc le temps, c’est quand méme le gros facteur
limitant » (M1) ; « Ca prend énormément de temps, c’est trés chronophage de s’occuper de la
douleur » (M3) ; « Une consultation c’est vingt a trente minutes, c’est difficile de tout régler »
(M4) ; « Cest difficile de mettre en place une visite hebdomadaire... J’essaye quand je suis
des patients [en situation palliative d’un cancer] d’y aller tous les quinze jours » (M7);
« Quand on n’a pas beaucoup de temps, c’est sir qu’on évalue tres mal » (M8) ; « On n’a pas
forcément le temps... Le temps est limitant a I’hépital public, je trouve » (M9) ; « Je pense que
notre frein a nous, c’est [...] le manque de temps. [...] A I’hépital, ces patients ont une visite
quotidienne » (M11) ; « C’est des patients qui sont plus chronophages que les autres » (M12).
Par ailleurs, les praticiens dénoncaient leurs difficultés a trouver des places pour hospitaliser
les patients si nécessaire : « On aimerait bien pouvoir avoir quelques lits ol on équilibre leur
douleur, puis aprés on les fait repartir a la maison en étant calmés » (M4); « Oui, c’est
compliqué de trouver une place » (M9). Les médecins estimaient manquer de moyens de
facon globale: « C’est vraiment un manque de moyens: moyens humains, moyens

financiers » (M3) ; « On n’est pas assez de praticiens » (M9).

Concernant le contexte législatif et éthique

Les professionnels disaient étre a I’aise avec le changement de paradigme médical induit par

le caractere palliatif de la situation des patients : « [J’étais] dans un changement d’optique
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de par la douleur palliative, qui est déja particuliére » (M1). Pour eux, il était possible
d’utiliser des thérapeutiques a visée de confort méme au risque d’abréger la vie des patients
(Loi Claeys-Leonetti de 2016) : « C’est une démarche ol on va accepter peut-étre plus d’effets
indésirables [...] de la morphine ou des autres traitements, ou on va s’en accommoder on va
dire » (M1) ; « Justement, c’est notre mission premiére : on ne veut plus... on veut soulager...

quitte a des fois encourir des effets secondaires » (M6).

Les médecins étaient parfois confrontés a des demandes de sédation voire d’euthanasie. lls
disaient faire la part des choses mais ces problématiques étaient difficiles a gérer: « I/l y a
des personnes qui disent “Mais pourquoi on en finit pas ? Pourquoi on peut pas... il veut
mourir, on sait qu’il va mourir”, c’est toujours délicat, [...] on ne veut pas rentrer [dans le
sujet] puisque de toutes facons on sait qu’on ne peut pas le faire » (M1) ; « Les équipes sont
extrémement demandeuses d’Hypnovel. Alors ¢a... L’Hypnovel, il faut tout le temps faire de
I’'Hypnovel, il faut mettre de ’'Hypnovel tout le temps. [...] On peut aussi ne pas avoir besoin
d’Hypnovel. [...] On peut naturellement étre en sédation profonde ! » (M2); « Un patient
d’origine musulmane qui est décédé, et une famille... qui a refusé la sédation, parce que le

patient doit “expier ses péchés” » (M9).
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Tableau 2 — Caractéristiques des participants et des entretiens

Code de I'entretien | Spécialité | Age | Sexe , L/eu. Durée de I’entretien
d’exercice
M1 Généraliste | 31 F Rural 16:37
M2 Oncologue | 48 F Urbain 22:02
M3 Oncologue | 42 F Urbain 16:29
M4 Oncologue | 54 M Urbain 7:43
M5 Généraliste | 37 F Semi-rural 10:08
M6 Oncologue | 33 F Urbain 18:58
M7 Généraliste | 37 M Rural 10:39
M8 Oncologue | 49 F Urbain 21:49
M9 Généraliste | 30 M Urbain 13:53
M10 Généraliste | 58 F Urbain 13:51
M11 Généraliste | 38 F Urbain 18:00
M12 Généraliste | 46 M Semi-rural 11:08

29



DISCUSSION

Cette étude qualitative a permis de décrire les difficultés rencontrées par les médecins

généralistes et les oncologues dans I'évaluation et la prise en charge de la douleur*.

La principale force de cette étude était de disposer d’un échantillon de médecins varié :
plusieurs spécialités médicales, des libéraux et des hospitaliers, et différents degrés
d’ancienneté.

La critique objective de notre étude s’est appuyée sur la version francisée de la grille de
lecture COREQ (annexe 1), pour en vérifier sa validité interne (crédibilité des résultats par
rapport aux données de la littérature) et externe (transférabilité des résultats a une
population plus vaste que I’échantillon initial). Une des principales limites résidait dans le
manque d’expérience de l'investigateur dans le domaine de la recherche qualitative. En
effet, il n’existe pas de formation recherche dédiée durant I'internat de médecine générale.
Pour cette raison I'analyse des données a été restreinte a une méthodologie simple de type
théorie ancrée. Le codage des données a été effectué par un seul investigateur. Un biais de
I'étude était que les médecins sollicités étaient uniquement des médecins généralistes
accueillant des étudiants en médecine, ainsi que des médecins hospitaliers ayant I’habitude
de cotoyer des étudiants en médecine. lls étaient probablement plus intéressés pour
participer a cette recherche puisque déja investis d’une mission pédagogique et

d’enseignement.

Les résultats de cette étude étaient concordants avec ce qui est observé dans la littérature

internationale sur le sujet. Les médecins interrogés semblaient avoir confiance dans leur
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pratiquel”> mais avaient aussi conscience des nombreuses limites rencontrées au décours de
leur exercice. Les freins a la prise en charge optimale de la douleur étaient multiples :
réticences des patients et de leur entourage aux opioides (craintes des effets indésirables ou
du risque de dépendance) et a I'hospitalisation?1%!!, manque de ressources humaines et

matérielles*°, défaut de connaissances donc de compétences®.

La diversité des personnes interrogées a permis d’entrevoir des points de vue variables entre
les oncologues et les médecins généralistes. Les médecins généralistes rencontraient des
difficultés pour hospitaliser les patients, avec un sentiment d’isolement dans la gestion de la
douleur. Enfin, ils étaient démunis face a un maintien a domicile compliqué par une gestion
imparfaite du symptéme douleur. L'intervention d’'une HAD ne permettait pas d’améliorer
les conditions de vie a domicile, rendant méme la situation plus complexe parfois, par un
manque d’interdisciplinarité autour du patient pour les décisions médicales. De leur c6té, les
oncologues s’appuyaient beaucoup sur les services d’"HAD pour sécuriser la prise en charge a
domicile, cependant le recours au médecin traitant pouvait étre limité. Ces divergences de
perception de la situation semblaient avant tout liées a un manque de communication entre

les différents professionnels intervenant aupres des patients.

L'un des objectifs de cette étude était de pouvoir décrire un parcours de soins optimal
adapté aux patients douloureux en situation palliative d’un cancer. Cet objectif n’a pas été
atteint directement dans cette étude, mais celle-ci a mis en évidence les freins que

rencontraient les médecins, ce qui constitue une piste d’amélioration.
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Des axes de travail apparaissent pour améliorer I'existant, notamment I’évaluation et la prise
en charge de cette population de patients : favoriser les liens ville-hopital, promouvoir la

formation initiale et continue a la douleur, mieux communiquer sur les recommandations de

bon usage des antalgiques.
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CONCLUSION

Les médecins ont un vécu complexe de la douleur des patients en situation palliative d’un
cancer. Ces situations sont décrites comme une expérience humaine enrichissante par les
oncologues et les médecins généralistes, mais nécessitent d’étre améliorées dans leur prise
en charge. En effet, les médecins se sentent en difficulté, dans I’évaluation et la prise en
charge médicamenteuse de la douleur du cancer par défaut de connaissance de l'arsenal
thérapeutique actuellement a disposition, mais aussi face aux réticences des patients et/ou

de leur entourage aux antalgiques opioides.

La principale limite évoquée par les médecins pour pouvoir faire une bonne évaluation et

prise en charge de la douleur de leur patient est le manque temps.

Les médecins développent des stratégies de prise en charge basées sur le travail en réseau
autour du patient et la collaboration oncologue — médecin généraliste afin de faire face a
cette complexité, avec notamment l'appui des infirmieres libérales ou des services
d’Hospitalisation a Domicile. Cette approche centrée autour du patient permet une
meilleure évaluation et un meilleur traitement. Le bénéfice en termes de temps dégagé est
en revanche plus nuancé selon les médecins interrogés. Confier au patient un réle plus actif
dans la gestion de sa douleur, étoffer 'enseignement de I'évaluation et de la prise en charge
de la douleur en formation initiale et continue, faciliter le lien ville-hopital en évitant aux
patients d’arriver aux urgences pour un symptome douleur sont quelques pistes pour
essayer d’optimiser au mieux le parcours de soins des patients douloureux, en situation

palliative d’un cancer.
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ANNEXES

Annexe 1 - Grille d’analyses méthodologique selon les lignes directrices COREQ

(COnsolidated criteria for REporting Qualitative research)

Domaine 1 : Equipe de recherche et de réflexion

Item \ Guide questions/description \ Réponse

Caractéristiques personnelles

R Quel auteur a mené .
. Meh ARAOUI
1. Enquéteur I’entretien individuel ? ehdi G ou

Interne de médecine
générale ayant réalisé cing
des six semestres d’internat

Quels étaient les titres

2. Titres académiques ..
g académiques du chercheur ?

Interne en SASPAS (stage
Quelle était son activité au ambulatoire en soins
moment de I'étude ? primaires en autonomie
supervisée)

3. Activité

Le chercheur était-il un
4. Genre Un homme
homme ou une femme ?

Quelle était I'expérience ou Pas d’expérience antérieure

5. Expérience et formation ) s
P la formation du chercheur ? | en recherche qualitative

Relations avec les participants

Enquéteur et participants se
6. Relation antérieure connaissaient-ils avant le
commencement de I'étude ?

Non, excepté deux médecins
(M1 et M7)

7. Connaissance des Présentation rapide du

participants au sujet de Que savaient les participants chercheur au début de
, A au sujet du chercheur ? , i
I'enquéteur I'entretien

Quelles caractéristiques ont
été signalées au sujet de Aucune
I'enquéteur ?

8. Caractéristiques de
I'enquéteur

Domaine 2 : Conception de I'étude

Item \ Guide questions/description Réponse
Cadre théorique
Quelle orientation
9. Orientation méthodologique a été . .
, i , . , , , Théorie ancrée
méthodologique et théorie déclarée pour étayer
I’étude ?
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Sélection des participants

10. Echantillonnage

Comment ont été
sélectionnés les
participants ?

Echantillonnage raisonné

11. Prise de contact

Comment ont été contactés
les participants ?

Contact téléphonique et/ou
mail

12. Taille de I’échantillon

Combien de participants ont
été inclus dans I'étude ?

Quatorze participants

13. Non-participation

Combien de personnes ont
refusé de participer ou ont
abandonné ? Raisons ?

Deux personnes : deux refus
de participer (manque de
temps et manque
d’expérience)

Contexte

14. Cadre de la collecte de

données

Ou les données ont-elles été
recueillies ?

Sur le lieu de travail des
participants

15. Présence de non-
participants

Y avait-il d’autres personnes
présentes, outre les
participants et les
chercheurs ?

Non, a I'exception de
I’entretien 12 (présence
d’une interne de médecine
générale durant I'entretien)

16. Description de
I’échantillon

Quelles sont les principales
caractéristiques de
I’échantillon ?

Description détaillée dans les
chapitres Matériel et
méthodes et Résultats

Recueil des données

17. Guide d’entretien

Les questions, les amorces,
les guidages étaient-ils
fournis par les auteurs ? Le
guide d’entretien avait-il été
testé au préalable ?

Guide d’entretien détaillé
dans le chapitre Matériel et
méthodes, non testé avant le
premier entretien

18. Entretiens répétés

Les entretiens étaient-ils
répétés ? Si oui, combien de
fois ?

Entretien unique avec
chaque participant

19. Enregistrement
audio/visuel

Le chercheur utilisait-il un
enregistrement audio ou
visuel pour recueillir les
données ?

Enregistrement audio avec
I'accord des participants en
vue d’une retranscription
exhaustive

20. Cahier de terrain

Des notes de terrain ont-
elles été prises pendant
et/ou apres I'entretien
individuel ?

Non

21. Durée

Combien de temps ont duré
les entretiens individuels ?

Durée moyenne de 15
minutes (de 7 min 43 s a 22
min 02 s)

22. Seuil de saturation

Le seuil de saturation a-t-il
été discuté ?

Saturation des données
atteinte au dixieme
entretien, deux entretiens
supplémentaires ont été
menés pour confirmation
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23. Retour des
retranscriptions

Les retranscriptions
d’entretien ont-elles été
retournées aux participants
pour commentaire et/ou
correction ?

Non

Domaine 3 : Analyse et résultats

Item

\ Guide questions/description

Réponse

Analyse des données

24. Nombre de personnes
codant les données

Combien de personnes ont
codé les données ?

Une seule (uniquement le
chercheur)

25. Description de I'arbre de
codage

Les auteurs ont-ils fourni une
description de I'arbre de
codage ?

Non

26. Détermination des
themes

Les thémes étaient-ils
identifiés a I'lavance ou
déterminés a partir des
données ?

Thémes déterminés a partir
des données (théorie ancrée)

27. Logiciel

Quel logiciel, le cas échéant,
a été utilisé pour gérer les
données ?

NVivo 12 (QSR International)

28. Vérification par les
participants

Les participants ont-ils
exprimé des retours sur les
résultats ?

Non

Rédaction

29. Citations présentées

Des citations de participants
ont-elles été utilisées pour
illustrer les
themes/résultats ? Chaque
citation était-elle identifiée ?

Oui, citations de verbatims
avec références
correspondant aux médecins
interrogés

30. Cohérence des données

Y avait-il une cohérence

) entre les données Oui
et des résultats . , .
présentées et les résultats ?
. . Les thémes principaux ont-ils
31. Clarté des thémes ies p .p .
. été présentés clairement Oui
principaux .
dans les résultats ?
Y a-t-il une description des
32. Clarté des themes cas particuliers ou une Oui

secondaires

discussion des themes
secondaires ?
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SERMENT D’HIPPOCRATE

(Conseil national de I'ordre des médecins)

SERMENT D'HIPPOCRATE

Au moment d’étre admis(e) a exercer la médecine, je promets et je jure d’étre fidele aux lois
de I’honneur et de la probité.

Mon premier souci sera de rétablir, de préserver ou de promouvoir la santé dans tous ses
éléments, physiques et mentaux, individuels et sociaux.

Je respecterai toutes les personnes, leur autonomie et leur volonté, sans aucune
discrimination selon leur état ou leurs convictions. J'interviendrai pour les protéger si elles
sont affaiblies, vulnérables ou menacées dans leur intégrité ou leur dignité. Méme sous la
contrainte, je ne ferai pas usage de mes connaissances contre les lois de ’humanité.

Jinformerai les patients des décisions envisagées, de leurs raisons et de leurs conséquences.

Je ne tromperai jamais leur confiance et n’exploiterai pas le pouvoir hérité des circonstances
pour forcer les consciences.

Je donnerai mes soins a l'indigent et a quiconque me les demandera. Je ne me laisserai pas
influencer par la soif du gain ou la recherche de la gloire.

Admis(e) dans I'intimité des personnes, je tairai les secrets qui me seront confiés. Recu(e) a
I'intérieur des maisons, je respecterai les secrets des foyers et ma conduite ne servira pas a

corrompre les moeurs.

Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je ne prolongerai pas abusivement les agonies. Je
ne provoquerai jamais la mort délibérément.

Je préserverai l'indépendance nécessaire a l'accomplissement de ma mission. Je
n‘entreprendrai rien qui dépasse mes compétences. Je les entretiendrai et les
perfectionnerai pour assurer au mieux les services qui me seront demandés.

J’apporterai mon aide a mes confreres ainsi qu’a leurs familles dans I'adversité.

Que les hommes et mes confreres m’accordent leur estime si je suis fidele a mes
promesses ; que je sois déshonoré(e) et méprisé(e) si j'y manque.
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SERMENT D'HIPPOCRATE

En présence des Maitres de cette FACULTE et de mes chers CONDISCIPLES, je promets et je
jure d'étre fidele aux lois de I'Honneur et de la Probité dans I'exercice de la Médecine.

Je donnerai mes soins gratuits a I'indigent et je n'exigerai jamais un salaire au-dessus de mon
travail. Admis dans l'intérieur des maisons, mes yeux ne verront pas ce qui s'y passe, ma
langue taira les secrets qui me seront confiés et mon état ne servira pas a corrompre les
meeurs ni a favoriser le crime.

Respectueux et reconnaissant envers mes MAITRES, je rendrai a leurs enfants l'instruction
gue j'ai recue de leurs péeres.

Que les HOMMES m'accordent leur estime si je suis fidele a mes promesses. Que je sois
couvert d'OPPROBRE et méprisé de mes confreres si j'y manque.
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RESUME

Objectif : Recueillir le vécu des médecins généralistes et des oncologues médicaux face a la
douleur du patient en situation palliative d’un cancer, afin d’améliorer les pratiques.

Méthode : Ftude qualitative par entretiens semi-dirigés réalisés auprés de médecins
généralistes hospitaliers et libéraux et d’oncologues médicaux entre juillet et septembre
2019. Les entretiens ont été enregistrés aprés consentement des participants, puis les
verbatims obtenus ont été analysés avec le logiciel NVivo 12 (QSR International) selon une
approche par théorie ancrée.

Résultats : Douze des quatorze médecins contactés ont accepté de participer. La durée
moyenne des entretiens était de 15 minutes. Les médecins reconnaissaient que ces
situations étaient trés enrichissantes, malgré une intensité émotionnelle importante. La
complexité des situations a été spontanément évoquée par I'ensemble des praticiens. Les
médecins soulignaient 'importance de I’évaluation de la douleur afin de mieux la prendre en
charge. Cependant plusieurs obstacles a cette prise en charge ont été identifié : du coté des
patients et de leur entourage une réticence a la prise dopioides en raison d’effets
indésirables supposés ou réels et un refus d’hospitalisation et du c6té des professionnels un
mangque de connaissances, de compétences, de temps et de moyens humains et matériels.
En dépit de ces faiblesses qu’ils identifiaient bien, les médecins estimaient que leur prise en
charge était adaptée. lls s’appuyaient sur le travail en équipe et la pluridisciplinarité pour
accompagner le patient au mieux, et faire face aux questions éthiques soulevées par ces
situations.

Conclusion : Ces résultats tendent a montrer que la gestion de la douleur du patient en
situation palliative d’un cancer est complexe pour les médecins généralistes et les
oncologues quel que soit leur lieu d’exercice. Des efforts restent a fournir afin d’améliorer la
prise en charge de ces patients fragiles. Enfin, les heures d’enseignement allouées a la
douleur en formation initiale et continue semblent insuffisantes.

Mots-clés : douleur, cancer, soins palliatifs, médecins généralistes, oncologues
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