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Liste des abréviations

AFAP-NP : Association Francaise d’ Algies Périnéales et Névralgies Pudendales
AFS : Association France Spondylarthrites

AFSSAPS : Agence Francaise de Sécurité Sanitaire des Produits de Santé
AFVD : Association Francophone pour Vaincre les Douleurs

ALD : Affection de Longue Durée

Anti-TNFa : anti-Tumoral Necrosis Factor alpha

ASA : American Society of Anesthesiologists

CPS : Chronic non-malignant Pain Syndrome

CRCI : Commission Régionale de Conciliation et d’Indemnisation

DESC : Diplome d’Etudes Spécialisées Complémentaire

DIU : Diplome Inter-Universitaire

DU : Dipléme Universitaire

EMG : électromyogramme

HPST : Hépital Patients Santé et Territoires

IASP : International Association for the Study of Pain

IRR : Institut de Rééducation et Réadaptation

MDPH : Maison Départementale des Personnes Handicapées

OMS : Organisation Mondiale de la Santé

UFLA : Union des Fibromyalgies et fatigues chroniques de Lorraine et Ardennes
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I/ Introduction

La douleur est un probléme de santé publique du fait de son retentissement physique,
psychique et social.

La douleur est définie par I’'TASP (International Association for the Study of Pain) comme
une « expérience sensorielle et émotionnelle désagréable, liée a une lésion tissulaire existante
ou potentielle, ou décrite en termes évoquant une telle Iésion » (1). Cette définition est
également retenue par I’OMS (2).

Pour la définition de la douleur chronique, les données varient selon les auteurs. L’TASP n’en
donne pas de définition précise. L’OMS la définit comme une douleur « qui dure longtemps
ou qui est permanente ou récurrente » (2). Remarquons d’ailleurs que la Classification
Internationale de I’OMS (CIM 10) ne donne pas non plus de précision sur la douleur
chronique qui apparait dans les items « R52.1 Douleur chronique irréductible » et « R52.2
Autres douleurs chroniques », ce qui I’oppose a I’item « R52.0 Douleur aigué » (3).

I1 nous faut nous référer a la définition de I’ASA (American Society of Anesthesiologists)
pour prendre en compte d’autres dimensions que la dimension temporelle. Ainsi, la douleur
chronique est définie comme « une douleur persistante ou épisodique d’une durée ou d’une
intensité qui affecte de facon péjorative le comportement ou le bien-étre du patient,
attribuable a toute cause non maligne » (4).

Plus que de douleur chronique, il nous faut donc parler de syndrome douloureux chronique,
ce qui permet de prendre en compte le retentissement psychologique, comportemental et
social de la douleur. Le « Chronic non-malignant Pain Syndrome » (CPS) ou syndrome
douloureux chronique d’origine non maligne est ainsi défini comme « une douleur persistante
qui peut concorder avec les données physiques et qui est associée avec au moins deux des
conditions suivantes : (a) une détérioration progressive de la capacité fonctionnelle au
domicile, sur un plan social et au travail ; (b) une augmentation progressive de la demande et
du recours a des médicaments ou a des procédures médicales invasives ; (c) un trouble de

I’humeur ; (d) de la colere et de 1’hostilité significative » (5).

Dans une étude menée en France en 2007, 31.7% de la population générale rapportait souffrir
de douleur chronique guotidiennement depuis plus de 3 mois (6). Cette prévalence était plus
élevée chez les femmes (35.0% [34.4-35.6%]) que chez les hommes (28.2% [27.6-28.7]) et
augmentait significativement avec 1’age (52.4% [51.6-53.0] pour les plus de 75 ans versus
21.0 [20.4-21.5] chez les moins de 25 ans). La prévalence ne variait pas en fonction du lieu
d’habitation.
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La prévalence élevee de la douleur chronique dans la population générale a conduit en 1998
le gouvernement a considérer la douleur chronique comme une priorité nationale, sous
I’impulsion du Docteur B. KOUCHNER. Ainsi, la douleur chronique a fait I’objet de trois
plans gouvernementaux : 1998-2000 (7-9), 2002-2005 (10) et 2006-2010 (11).

La douleur chronique constitue un motif de consultation fréquent aupres du médecin

géneraliste. Dans une étude menée en 2001, la prévalence de la douleur chronique parmi

toutes les consultations de médecine générale dédiées a une plainte douloureuse était de 20%.

Elle atteignait 50 % dans le cadre des douleurs rhumatologiques (12). La majorité des
patients (75.5%) se plaignait d’une seule douleur, et 17 % de deux douleurs ou plus. Dans
90% des cas, un traitement médicamenteux avait été prescrit. Des prescriptions non
médicamenteuses (séances de kinésithérapie, conseils hygiéno-diététiques) avaient été
associées dans 20% des cas. Un recours a un spécialiste avait été préconisé dans 7% des cas
et 0.3% des patients avaient été orientés vers une consultation d’un centre anti-douleurs. Un
patient sur dix n’était pas totalement soulagé.

Dans une autre étude, sur six mois, 60% des patients algiques chroniques consultaient leur

médecin entre deux et neuf fois (13).

Malgré I’intérét porté depuis quelques années a 1I’amélioration de la prise en charge de la
douleur chronique, 40 % des patients interrogés dans une étude européenne portant sur la
prévalence et I’impact de la douleur chronique se disaient insatisfaits de leur prise en charge

(13).

Toutes ces données nous ont interpelée. Les personnes souffrant de douleurs chroniques sont
amenées a multiplier traitements et consultations, pour un succés modéré. Le systeme actuel
ne semble pas permettre de les soulager efficacement et durablement. Ce qui suggére que les
solutions proposees par les soignants ne concernent qu’une partie des préoccupations de ces

patients.

Qu’attendent les patients de leur médecin généraliste lorsqu’ils vont le consulter pour la prise
en charge d’une douleur chronique ? Pourquoi sont-ils encore si nombreux a étre insatisfaits

de la prise en charge proposée ?
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Pour améliorer la prise en charge des patients douloureux chroniques en médecine genérale,
il nous est apparu intéressant d’aller interroger ces patients sur leur ressenti de leur prise en

charge et leurs attentes vis-a-vis de leur médecin généraliste.
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II / Population et méthodes

2.1 Population
2.1.1 Population ciblee
Notre étude s’est intéressée a des patients de plus de 18 ans, souffrant d’une pathologie

douloureuse depuis plus de trois mois.

2.1.2 Mode de recrutement

Les patients douloureux chroniques ont été recrutés via des associations de patients
douloureux chroniques et via des médecins généralistes meusiens.

Un courrier de présentation de 1’étude a été envoyé aux responsables des associations et a des
cabinets de médecins généralistes. A ce courrier était jointe une lettre de présentation a
remettre aux patients désireux de participer a 1’étude (cf annexe n°1).

Aucun patient n’a été directement contacté par nos soins : les patients disposaient de nos
coordonnées téléphoniques et de notre mail pour pouvoir se mettre en relation avec nous et
fixer une date et un lieu de rendez-vous pour 1’entretien.

Les médecins généralistes ont été relancés par téléphone un mois apres 1’envoi du courrier de
présentation de 1’étude pour s’assurer de sa bonne réception et leur demander s’ils avaient
dans leur patientele des patients potentiellement intéressés par cette étude.

L’échantillon de patients a été constitué de maniére raisonnée afin de garantir sa diversité en
terme d’age, de sexe, de lieu de vie et de catégorie socio-professionnelle. Ces données ont été
recueillies avant le début de chaque entretien. L’anonymat a ét¢ garanti et les patients
signaient avant le début des entretiens un document permettant de s’assurer qu’ils avaient

bien compris les modalités de I’enquéte (cf annexe n°2).

2.2 Méthode
2.2.1 Type d’étude

Il s’agit d’une enquéte qualitative par entretiens individuels semi-structurés (14).

2.2.2 Recueil des données
a) Script d’entretien
Un canevas d’entretien a été rédige avant le début des entretiens. Il comprend dix questions
ouvertes, classées selon trois thématiques : généralités sur la douleur du patient, prise en
charge de la douleur et prise en charge par le médecin généraliste (cf annexe n°3). Des

questions de relance étaient prévues au cas ou les patients ne parviendraient pas a évoquer
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spontanément les points que nous souhaitions aborder. Ce canevas était flexible quant a

I’ordre et a la formulation des questions.

b) Modalités de recueil des données

Chaque entretien a été enregistré grace a un dictaphone puis intégralement retranscrit a I’aide
d’un logiciel de traitement de texte. Les €léments non verbaux (silences, rires...) ont été

également relevés lors de la retranscription.

2.2.3 Analyse des données

L’analyse des verbatim a été réalisée au fur et a mesure des entretiens.

Les donnees recueillies ont été codees selon une méthode inductive. Nous avons procéde a
un codage ouvert puis axial des données (15).

Le codage a été réalisé par trois personnes différentes. Pour renforcer la validité, nous avons

procédé a une triangulation de ces trois analyses pour une partie des entretiens.

2.2.4 Saturation des données

Les entretiens ont été menés jusqu’a saturation des données, c’est-a-dire jusqu’a ce que tout
nouvel entretien n’apporte plus de concept supplémentaire. La saturation a été vérifiée par

deux entretiens supplémentaires (16).
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III/ Résultats

3.1 Caracteristiques des patients

Vingt patients ont été recrutes : 4 via des médecins généralistes et 16 via des associations de
patients douloureux chroniques implantées en Lorraine. Les associations représentées
étaient : I’AFVD (2 patients), I’association Fibromyalgie Lorraine (5 patients), I’AFS (5
patients) et I’AFAP-NP (4 patients).

L’age moyen des patients était de 55,7 ans pour les hommes (6 patients) et de 55,4 ans pour
les femmes (14 patientes). La patiente la plus jeune avait 28 ans, la patiente la plus agée, 78
ans.

Sept patients habitaient a la campagne, 4 en ville et 9 en milieu semi-rural.

Patient Age Sexe Lieu de vie CSP
1 43 masculin rural (54) 2
2 54 féminin urbain (88) 5
3 51 masculin semi-rural (55) 8
4 50 masculin rural (55) 2
5 60 féminin urbain (54) 5
6 46 féminin semi-rural (57) 5
7 63 féminin rural (57) 7
8 53 féminin rural (57) 5
9 48 féminin semi-rural (54) 5
10 66 féminin semi-rural (54) 7
11 63 féminin semi-rural (54) 7
12 65 masculin semi-rural (54) 7
13 63 féminin rural (54) 7
14 49 féminin urbain (55) 5
15 65 féminin urbain (55) 7
16 50 masculin rural (57) 6
17 75 masculin rural (54) 7
18 28 féminin semi-rural (54) 5
19 39 féminin semi-rural (57) 8
20 78 féminin semi-rural (88) 7

Tableau n°1 : caractéristiques socio-démographiques des patients interrogés
3.2 Déroulement des entretiens

Les entretiens se sont déroulés entre les mois d’aotit 2012 et janvier 2013.

Le lieu des entretiens a été variable : domicile du patient, local de 1’association, salle
d’attente annexe d’un cabinet de médecine générale, cafétéria d’un hopital. Celui-ci a été
décide en commun accord avec le patient. Un seul entretien a eu lieu par téléphone pour des
raisons de commodité pour la patiente.

La durée moyenne des entretiens a été de 31 minutes 40 secondes, 1’entretien le plus court

ayant duré 12 minutes 55 secondes et le plus long 1 heure 59 minutes.
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3.3 Diagnostic retenu

Diagnostic Patients
Douleur neuropathique liée a I’atteinte du nerf fibulaire lors d’une arthroscopie |1
Douleur neuropathique suite a I’intervention sur un canal lombaire étroit 3
Douleur neuropathique consécutive a une fracture complexe d’un pied 4
Douleur neuropathique au niveau des membres inférieurs 2
Névralgie pudendale 17, 20
Endométriose 18
Syndrome myofascial de 1’élévateur de I’anus et de I’obturateur interne 19
Fibromyalgie 6,7,8,14, 16
Fibromyalgie (requalifiée en syndrome d’Ehlers-Danlos hypermobile en 5
novembre 2012)
Spondylarthrite ankylosante 9,10,11, 12,13
Scoliose sévére + arthrose intervertébrale 15

Tableau n°2 : Diagnostic retenu

3.4 Analyse des données
3.4.1 Vécu des patients
3.4.1.1 Du diagnostic a 1’acceptation du statut de malade
a) Errance diagnostique

Certains patients nous rapportaient avoir attendu plusieurs années avant qu’un diagnostic ne

soit posé. L’errance diagnostique renforgait la souffrance morale des patients, qui ne

pouvaient accepter leurs symptémes tant que régnait un flou diagnostique.

commengatent déja. Et puis tous les examens ne révélaient rien. » P8.

« Je cherche dans tous les sens, j'en peux plus» P19.

b) Acceptation du diagnostic par le patient

« Ca a mis quand méme 3-4 ans pour mettre un nom sur la maladie. » P12.

«J’ai mis 2 ans avant d’avoir ce diagnostic. J avais des douleurs partout, les insomnies

« Il afallu 12 ans pour mettre un nom sur la maladie et pouvoir bien la soigner. » P10.

« Ily a aussi une souffrance morale, de ne pas savoir mettre un nom sur la maladie. » P9.

Une fois le diagnostic posé par le corps médical, il n’était pas pour autant accepté par le

patient. Il pouvait étre remis en question par le patient qui identifiait des éléments discordants

ou ne retrouvait pas les éléments déclenchants habituellement décrits. Certains patients

insatisfaits par les propositions diagnostiques en venaient a émettre leurs propres hypotheéses.

« Vous me mettex dans la poubelle. De toute fagon, quand on ne sait plus trop quot dire aux

gens, on leur dit fibromyalgie, comme ¢a on les met dans le dernier tiroir. » P17,

23



« Moz, j’ai quand méme un doute par rapport aux rhumatismes articulaires, c’est les
mémes douleurs que j’ai maintenant. Depuis que je suis adulte, 1l n’y a, au niveau des prises de sang
Jamazs eu d’élément rhumatismal. Donc je ne sais pas st c’était des rhumatismes ou autre chose. Donc

c’est ce qui m’a fait un peu douter. » P5.

« Pour les hommes, ceux qui ont fait du vélo, c’était pas mon cas. Donc je ne sais pas
pourquot, je m’interroge toujours. Pourquoi ¢a m’est arrivé 2 Pourquoi ¢ Pourquoi le nerf pudendal

est comprimé 2» P17,

« J ’ai pensé a une maladie génétique des muscles.» PS.

c) Acceptation de la douleur par le patient

Nous avons identifié plusieurs profils de patients :

* Certains acceptaient la douleur et avaient appris a vivre avec. lls pouvaient connaitre
parfaitement les situations déclenchant les douleurs et arrivaient a les anticiper. De méme, ils
pouvaient identifier les facteurs les soulageant, ou avaient appris a connaitre les positions
antalgiques.

« J'ai attaqué la phase d’acceptation de la douleur. » P1.
« Japprends a la gérer. Je peux vous dire que j’ai mal, mazis que je vais bien. » P2.
«Les douleurs, je vis avec depuis tres longtemps. Une journée sans douleur, je ne sais pas ce

que c’est. C’est pour ¢a, la douleur, on connait. » P9.

« Au jour d’aujourd’hui, la douleur, j’arrive a U'anticiper ou la prévoir. Je connais mieux
ma douleur. Ca c’est important. J'arrive a la gérer, on va dire. Par exemple, je sais que je vais avoir
une journée intense ou que je vais étre obligé de beaucoup marcher ou bouger mon pied, j’anticipe avec

les cachets. J°ai appris a gérer ma douleur, mazs elle est tout le temps la. » P4.

* D’autres patients paraissaient plus passifs vis-a-vis de leurs douleurs et ne savaient pas
comment les gérer. La méconnaissance des situations déclenchant les douleurs conduisait a

une majoration de celles-ci lors de la réalisation d’activités inappropriées a leur état.
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« Jattends que ¢a se passe. Mais bon, c’est pas drole. Je me dis, mais quand est-ce que ¢a va
aller miewx. Parce que ¢a appuie quand méme sur 'état général. » P3.
« Cest dur a gérer. 1l faut faire avec. 1l faut gérer son corps. Je ne sais pas comment faire. »

P15.

« 81 ¢a va, e force, je n’arrive pas encore a gérer la chose. Et puis apres c’est Uenfer. » P16.

d) Personnalité et douleur chronique

Des patients mettaient en évidence un lien entre des traits de personnalité et 1’évolution
chronique de la douleur. Une patiente atteinte de fibromyalgie nous rapportait avoir noté un
lien entre I’apparition de la maladie et la personnalité du malade. Une autre patiente souffrant
de fibromyalgie se décrivait comme hyperactive et notait une rupture nette suite a

I’apparition des symptomes invalidants.

« On remarque quand méme que dans la_fibromyalgie, ce sont beaucoup de personnes qui sont
dans le don. S occuper des autres et pas de sot-méme, des femmes beaucoup, des situations familiales

un peu difficiles. » P8.

« J'étais une maman dynamique, qui se levait a 6 heures du matin, qui se couchait a minuit
et qui n’était toujours pas fatiguée. J'étais un peu hyper active, je faisais plein de choses. J aidais tout

le monde, je voulais toujours aider. » PB.

Certains patients se présentaient comme des patients combatifs et de nature optimiste. D’autres

patients nous révélaient leur nature anxieuse.

« J'étais un patient trés ouvert, quelqu’un de battant. » P1.

« Je suis quelqu’un de dynamique. J'ai ce coté positif. Je garde toujours espoir. » P2.

« Je ne suts pas quelqu’un de pessimiste. » P4.

« J’ai un caractére assez fort. » P14.

« J’at pris sur mot énormément. Je me suis battue avec mor-méme. Au fur et a mesure des

mots, ¢a a été de mieux en mieux. » P18.

« Je suis quelqu’un qui se stresse factlement, beaucoup. Je suis tres nerveur. Je suis quelqu’un
de tres anxieux. Je me fais trés vite du souct. » P3.

« Je suis assez nerveuse. Je suts toujours crispée, méme la nuit. » P15.
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e) Acceptation du statut de malade

Outre ’acceptation de la douleur chronique lorsqu’elle ne pouvait pas étre totalement
soulagée par les techniques médicamenteuses et non médicamenteuses, les patients
douloureux chroniques devaient également accepter leur statut de malade.

Certains patients ont accepté ce statut et avaient méme valorisé leur maladie qui avait été
pour eux 1’occasion d’appréhender autrement leur existence. L’acceptation de la maladie
pouvait permettre de réduire I’impact des douleurs.

D’autres patients refusaient d’étre considérés comme des malades ou n’acceptaient pas d’étre
diminués par la maladie.

Cette acceptation était d’autant plus difficile a admettre que la maladie n’était pas

extérieurement visualisable.

« Quand un nom est posé, ensuite, il faut travailler sur la maladie. » P2.

« La maladie est une expérience. Ca apporte chex I'étre humain, s’il le veut bien, s1l est prét,
du positif aussi. Ca nous permet de relativiser les choses. Ca nous apprend a nous organiser
autrement. La maladie vous fait accepter aussi que vous étes seul. On apprend a se connaitre aussi. A

vivre tranquille avec soi, sans forcément avoir besoin d autrui.» P2.

« Cest plus Uacceptation qui_fait qu’on vit bien les choses. » P2.

« On ne va pas dire handicapé, car pour moz, je ne suis pas handicapé. Enfin, maladie entre

gutllemets. Je ne dis pas que c’est une maladie, c’est un probleme, c’est comme ¢a. » P3.

« C’est pour ¢a que quand je vois maintenant comment je sus réduit, je me dis, bordel, j’ai
pris une sacrée claque. » P3.

« C’est pas facile d’étre diminué. » P6.
« La maladie est invisible, mais elle est la. » P16

« Parce que, en régle générale, vous les fibromyalgiques, je parle en général, a l'extérieur

vous éles trés bien. Vous n’éles pas comme les cancéreux on va dire. » epouse de P16.
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Plusieurs années se sont parfois €coulées avant qu’un diagnostic ne soit évoqué. Ce
diagnostic n’était pas toujours accepté d’emblée par les patients. La gestion de la douleur
variait selon les patients : du sentiment d’étre dépassé par les douleurs a 1’acceptation de la
douleur ou ‘vivre avec’. Le statut de malade était per¢u différemment selon les patients : du
refus d’étre considéré comme malade a I’acceptation de la maladie qui permettait d’aborder

autrement leur existence.

3.4.1.2 Retentissement de la douleur chronique
a) Retentissement psychologique

La douleur chronique, lorsqu’elle était quotidienne et insuffisamment soulagée entrainait un
épuisement ou une majoration de la fatigue. Cette fatigue induite par la maladie chronique
était plus ou moins gérée par les patients, surtout quand elle était fluctuante.

« Je vous assure qu’tly a des jours, j'en at marre » P3.
«Jen’allats pas bien, j'étais épuisée » P8.
«Disons que les douleurs entrainent la fatigue » P6.

«Parce que dans la spondylarthrite, ce qu’il y a, je trouve qu’on est souvent fatigué » P13.

« Je trouve que la fatigue, c’est dur a gérer. Des fois, on est fatigué, on ne veut pas sortir. La
fatigue, c’est quelque chose qui vous pese. C’est comme si on vous mettait une charge sur le dos. Et puis
hop, je ne sais pas pourquoi, ¢a revient. C’est terrible. C’est ce que j’ai le plus de mal a gérer, la

Jfatigue. » P13.

b) Retentissement sur le sommeil

Plusieurs patients nous ont expliqué que leurs douleurs avaient modifié la qualité de leur
sommeil. La douleur pouvait étre inductrice d’insomnie ou de réveils précoces. Ces troubles
du sommeil conduisaient certains patients a prendre des hypnotiques, dont I’efficacité était
variable.

La douleur pouvait méme s’immiscer dans les réves des patients.

« J’ai perdu le sommetl. » P1.
« Je ne pouvais méme pas dormir » P4.
« Méme la nuit, ¢a me révetlle. Je suis obligé de me lever, je ne peux pas rester couché. » P3.

« Ca me réveille toujours vers 2 heures ou 3 heures ou 4 heures du matin » P20.
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« Je dors 5 a 6 heures, parce que j’ai un somnifere. » P5.

« Parce que méme avec ¢a je ne dors pas. Que je 'aie ou que je ne l'aie pas, je ne dors pas. »

P6.

« La plupart du temps, je réve que j’ai mal. Donc dans mon réve, j’ai mal et je me révetlle.
J’ai mal a Uendroit ot j’avais mal dans mon réve. Donc ¢a s’intégre dans mon réve et ¢a me

révetlle. » P5.

c) Retentissement sur la vie quotidienne

Nous avons la encore dégagé plusieurs profils de patients.

X Certains patients tenaient a maintenir leurs activités habituelles.

« Malgré la douleur, j’ai continué a étre actif. » P1.

« J'évite de trop rester inactive. Jessaie de faire marcher mes articulations. J'ai du mal. J’ai
voulu avoir une femme de ménage. Au niveau du ménage, c’est atroce. Je fais quand méme parce que
Jat pas le choix, mazis c’est vrai que c’est pas facile. » P11,

« Dés que je fais quelque chose, bon je vais le faire, mais je suis certain que je vais le payer
apres. » P16.

« J’ai pu assumer. Parfois c’était un petit peu difficile, mais en gros j’ai pu assumer. » P20.

X3 D’autres patients étaient obligés de réduire tres significativement leurs activités.

« Je ne peux plus rien porter : 5-6 /fg gmnd maximum, et encore, en fowam‘. » P3.
« Jessate de m’occuper un peu, de faire une chose, une autre. » P3.

« Je ne peux plus rouler trop loin.» P6.

« Je peux passer Uaspirateur 3 minutes, mais pas 5 heures. » P9.

« J'ai réduit ce que je fais pour ma_famille et ce que je fais pour les autres. » P19,

X Enfin, des patients ne pouvaient plus réaliser aucune activité habituelle.

« Je ne pouvais rien faire du tout. » P4
« Je ne fais rien de mes journées, je me réveille a 16-17h. Je n’arrivais pas a sortir de mon

lit. Je n’avais pas assex d’énergie pour sortir du lit. » P5.
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Certains patients présentaient une anxiété les limitant dans la réalisation de leurs activites.

« Quand on est rentrés, pareil, j’ai pas osé descendre de la voiture, on a pratiquement fait tout
d’un trait, parce que J’ai dit, si je sors de la voiture, je ne peux plus rentrer. » P16

« Vous voyez la, je suis assis, je n'ose pas me lever. » P16.

d) Retentissement sur la vie familiale et sociale

Le soutien des proches variait selon les familles.
» Certains proches soutenaient pleinement la personne douloureuse chronique et la
respectaient lorsqu’elle exprimait son incapacité a réaliser certaines taches ou
activités. Méme s’ils soutenaient leur proche douloureux chronique, certaines

personnes pouvaient se sentir impuissantes.

« Mon mari va prévotr les choses » P2,

« Ils m’ont bien soutenu. Ils m’ont pas jugé par rapport @ ma maladie. Je n’ai pas été rejete,
ils ne m’en veulent pas. Ca c’est important. » P3.

« 1l dott s’adapter par rapport a mes douleurs. Cest pas toujours facile pour lui. 11 bricole
encore beaucoup dans notre maison. C’est tres compliqué. Des fois, il dit, j’en ai marre. Je lui dis, je
sais. C’est pas de toi que j’en ai marre, j’en ai marre de cette maladie. » P6.

« Bien siir, compréhensifs, que ce soit le mari ou les enfants. Par moments, 1l était géné de me

voir ne plus pouvoir me mouvorr. 1ls sont la quand j'en ai besoin. » P10.

« Je pense qu’ils comprenaient que J’avais mal, mais ils ne comprenaient pas le pourquot du
comment. Donc ils ne pouvaient pas m’aider. 1l arrive un moment, les autres ont beau étre la, c’est pas
eux qui peuvent nous enlever la douleur. Et ¢a, c’est difficile a expliquer, difficile a interpréter aussi.
» P18.

« Ils s’étonnent un pew qu’on n’arrive pas a me soulager. Actuellement on devrait powvoir

Sfaire quelque chose. » P17.

» D’autres proches ne comprenaient pas la situation et pouvaient tenir des propos
déstabilisants, qui étaient pergus comme des jugements. Certains patients se
renfermaient alors sur eux pour ne pas avoir a affronter de tels propos. Cette absence
d’informations délivrées aux proches pouvait donner libre champ a toute une série

d’hypotheses erronées. L’ incompréhension pouvait étre due au fait que les patients
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douloureux chroniques s’enfermaient dans I’univers de la douleur comme nous
I’expliquait un patient. La douleur chronique pouvait, en cas d’incompréhension
prolongée, isoler socialement ou précipiter la séparation des couples. Des patients

nous évoquaient librement le retentissement sur la vie sexuelle.

« Jat bien senti que ma_femme n’arrivait pas a me comprendre par rapport a ma douleur. »
P1.

« Cest pas qu’elle doute, en fait elle ne comprend pas mes douleurs. » P5.

« Jat des enfants qui m’ont dit, quand tu laccepteras, on I'acceptera. Il ne comprend pas que

Je dorve me reposer. » P6.

« C’est vrai que ¢a a été mal pergu. Maintenant ¢a va. Bien qu’on me reproche, tu n’as pas
mal, sinon tu ne serais pas tout le temps partie. » P1.

« Ils se permettent de juger la douleur qu’on a. » P10.

« Et on n’est pas compris. Mon mari comprend un peu. Mais pas ma famille proche. M enfin,
bon, ¢a va quand méme. Mazis bon, c’est pas toujours évident. Quand on dit qu’on est fatigué, qu'on a

mal, oh, encore, qu’est-ce que t'as 2 Alors, d force, on en a marre. Donc on ne dit plus rien. » P13.

« Ils pensaient que c’était comme la sclérose en plaques. Ce n’était pas le cas. Mazis c’est vrai
que quand j’avais des périodes o j'étais tres fatiguée, ils me disaient, tu nous caches des choses, tu
nous dis pas. J'ai quand méme été un peu plus précise pour leur dire parce que c’est vrai que quand on

ne sait pas, on s’imagine. » P1.

« Méme lorsque la douleur est prise en charge, on va continuer da vivre au rythme de la
douleur. Je pense que mon année d’hospitalisation qui m’a énormément servi pour la reconnaissance
de ma douleur, c’est un an ou j’ai certainement donné 'impression a ma_femme de m’occuper de moi.
De revenir de ces semaines d’hospitalisation en étant supermotivé car retapé, j’ai dit lui donner le
sentiment d’avancer en la laissant sur le coté. Quand on a des résultats avec les traitements de la

douleur, on en parle davantage et on donne l'tmpression a la personne qu’elle a moins d’importance. »

P1.

«[...] perte de tout, de cercle d’amitié, de famille, de plein de choses. » P18.
« Je dois dire que ces derniers temps j’étais assex déprimée parce que J’ai I'tmpression d’étre

abandonnée par mes amies. » P11.

« Ca me conduit d une séparation actuellement et je le regrette » P1.

« Mon mari, il est parti. Donc, la famille, éclatée» P9.
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« Ca s’aggrave lorsque les problemes sexuels arrivent. Je pense que c’est un véritable tabou.
On n’en parle pas beaucoup. » P1.
« Jen’ai plus de vie sexuelle, c’est siir que ¢a c’est ... (soupirs). Ca n’améliore pas les choses,

¢a c’est siir. » P17,

e) Retentissement sur la vie professionnelle

Plusieurs situations ont été décrites par les patients.

> Poursuite de I’activité antérieure : « j’ai continué a travailler. C’est aussi ma planche de salut.
Je suis la seule a faire bouillir la marmate, donc il faut que je travaille. Je faisais beaucoup de
transport. » P8, « J’ai jamazis arrété de travailler pour la maladie. Des fois le médecin me disait, je
vous arréte. Non, ne m’arrétex pas. C’était mieux de travailler, parce qu’on est avec des collegues. »
P13, « Vous savez, quand on travaille, on passe a coté. Je ne m’écoutais pas. Parce que je ne voulais
pas manquer le travail. » P15.

> Aménagement des horaires de travail : « Je ne pourrais plus travailler l'aprés-midi
maintenant. Ca ne serait pas gérable. » P2, « Je travaillais a plein temps. J'ai dit travailler a mi-
temps. » P14,

> Aménagement du poste de travail : « Je n’ai pas été obligée de m’arréter mais j’ai quand
méme adapté mon poste de travail » P11,

» Limitation dans I’avancée de carriere : « j’ai eu des pertes de postes, des modifications. Je me
suis retrouvée affectée a un endroit qui n’est pas spécialement celui que j’aurais voulu, avec une
évolution qui me bloque la maintenant. » P18.

> Reclassement professionnel : « J’az été reclassé. J'étais dans la mécanique auto pendant 8 ans
et puis apres j’ai été obligé d’arréter. Jai eu la chance a I'époque de pouvoir me reclasser facilement. »
P12.

» Arrét de Iactivité en tant que chef d’entreprise : « Etant chef d’entreprise, il ne faut pas étre
malade. Dans mon cas a moi, ¢a a été une descente aux enfers. Je pense que dans tous les cas c’est une
descente aux enfers, mais pour mot chef d’entreprise, quand je suis tombé malade, les caisses m’ont
assassiné, malgré les contacts et le dialogue que j’ai eu avec eux. 1ls m’ont dit qu’ils me paieraient des
indemnités que si je leur versais les sommes dues. » P1.

» Reconnaissance d’une invalidité : « Je travaillais dans le commerce. J'ai perdu mon travail.
Ils m’ont mis tout de suite en invalidité 2¢ catégorie» P3, « On m’a passé en invalidité a 30 ans.
Parce que je ne pouvais plus faire quot que ce soit. » P9.

» Reconnaissance d’une inaptitude : « je suzs en retraite pour invalidité. Inaptitude, quoi. » P5.
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> Licenciement : « au bout de 6 mois, je suis passé en suspension de contrat de travail. » P4, « Ils
m’ont laissé 8 mois en maladie. Et le 31 décembre I’année derniére (2011), lettre recommandée :
reclassement externe, ce qui veut dire, hors de Uentreprise ... » P16.

> Aucun retentissement car patient au chomage : « Je n’ai pas eu ce souct professionnel, mais je
pense que je n’aurais pas pu continuer.» PT.

> Absence de reprise d’une activité professionnelle suite a des arréts de travail : « j’az été
arrétée. J'avais 4 enfants, J’avais donc du boulot a la maison. C’est a cause de ¢a que je n’ai pas repris

de profession aprés. » P10.

Les patients qui tenaient a maintenir une activité professionnelle nous ont expliqué les

raisons de ce choix.

« Parce que j’ai remarqué que st je reste a la maison, ¢a va beaucoup moins bien. Je suis
aspirée par le canapé. Il n’y a plus de ressorts, il n’y a plus rien. » P4.

« C’était mieux de travailler, parce qu’on est avec des collégues. » P13.

A D’inverse, un patient mis en invalidité nous a raconté comment il avait pergu cette mise en

invalidité.

« Ca, ¢a a appuyé encore en plus sur mes douleurs. Ca m’a travaillé. Je me suis dit, qu’est-ce
qu’on va faire, qu’est-ce qu’on va devenir, comment on vay arriver. Et puis je ne me vois pas rester a
rien faire. Vous savex quand on se retrouve comme ¢a d’'un seul coup, ¢a a été dur. Les moments les
plus durs pour moi, une fois que j’ai été opéré, ¢a a été de juin I'année derniere a décembre. Des
Uinstant ou le médecin du travail m’a dit, vous ne pourrez plus travailler. Vous ne pourrez plus faire
le travail que vous faisiex. N'y comptez plus, c’est fini. C’est ld que j’ai pris un coup. Aujourd hui ¢a
va mieux. J'arrive d passer le cap. Au début, ¢a a été dur (sifflements). Jen aurais pleuré. J'en ai
méme pleuré. J'ai dit, putain, j’ai perdu mon boulot a cause de ¢a. Je me culpabilisais quelque part. Je
me disats, qu’est-ce que J'ai fait pour perdre mon boulot. Quand j’ai su que le médecin du travail, au
mois de juin ’année derniére m’a dit que c’était fini, ¢a a été dur. Le médecin du travail, J’avais

essayé de le pousser, parce que je voulais reprendre mon boulot. » P3.

Un patient licencié nous a également parlé du choc qu’il a ressenti lorsqu’il a appris son

licenciement.
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« Mais la, ¢a a été trop brutal. Je ne m’attendais pas a me retrouver viré. Cest vrai que la,

¢a a été un choc. » P1T.

Une patiente dont la retraite a été anticipée nous disait :

« Moi, je ne voulais pas étre déja en retraite. » PS.

Certains patients ont fait appel a leur médecin du travail pour aménager le poste ou les
horaires de travail. Les réponses apportées n’ont pas sembl¢ satisfaire ces patients. D’autres
ont fait intervenir un ergonome ou un ergothérapeute pour I’aménagement de leur poste de

travail.

« Javais fait venir le médecin du travail pour voir comment on pouvait aménager. Elle est
venue me votr & mon travail, on n’a pas trouvé de solution. » P8

« Les seuls liens que j’ai eus avec les médecins du travail, c’est quand je suis revenue ld de mon
arrét, parce qu’apres la ceelioscopie, 1l y a eu un arrét de 6 semaines obligatoire, qui a été prolongé.
Mon médecin m’a conseillé de reprendre a mi-temps thérapeutique. Chose que j’ai optée pendant 1
mois. Et c’est qu’a ce moment-la que j’ai v un médecin du travail. Personnellement, ¢a ne m’a pas
servi d grand chose. » P18,

«1ly a quand méme un ergonome qui doit passer pour voir comment on peut aménager. Je ne
v01s pas bien comment, parce qu’on doit travailler a hauteur des enfants. » P4

« Apres au travail, j’ai vu avec I'ergo qui est chex nous. J’ai aménagé, j’ai changé. » P14.

La douleur chronique avait un retentissement dans différents domaines : vie quotidienne, vie
familiale et sociale, vie professionnelle. Mais elle avait également un impact sur I’équilibre

psychologique des patients et sur leur sommeil.

3.4.1.3 Impact financier de la douleur chronique

Certains patients éprouvaient des difficultés financiéres du fait de leur changement de statut
social. Le reste a charge pouvait étre particulierement conséquent pour certains patients, ce
qui les conduisait a renoncer a des soins non pris en charge par la Sécurité Sociale.
Concernant la prise en charge des méthodes alternatives, tous les patients n’étaient pas préts
a assumer ces frais supplémentaires.

Des fonds personnels ont également été utilisés pour financer les démarches administratives.
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« Je touche ma pension d’invalidité car ils m’ont mis tout de suite en 2¢ catégorie. Elle est
pas grosse : 480 €. Je fais quot avec ¢a ? 260 de la caisse d’allocations. Et puis j’ai mon chomage
pendant 5 ans. Dans Uensemble, ¢a va quand méme. Financiérement, ¢a fait un salaire d’un

SMICard. » P3.

« On s’est retrouvés 3 mots sans salaires » P4.

« Au jour d’aujourd hui, malgré que ce soit un accident de travail, et malgré que ce soit des
prescriptions médicales, pour les chaussures, on a mis quasiment 50% de notre poche. » P4

« La, j’ai 270 euros tous les mois de médicaments, les aller-retours a Nancy, les IRM, les
scanners » P14

« Iy a une partie que J’ai payée de ma poche. 11y en avait eu pour 150€. [cure] » P16

« Jen suis a des sommes assex considérables en 2 ans, sans compter l'opération, les
déplacements, c’est énormément d’argent qui n’a pas été pris en compte. » P18

« A chaque fors je suis quand méme obligée de cracher 76€. Non remboursés. 76€ tous les 15
Jours, ¢a_fait un peu de trop. [psychologue] » P16.
« Et puis bon, a combien ¢a revient. Parce que tout n’est pas pris en charge. Alors je ne peuxr

pas. Moi, je gére mon budget, je ne peux pas, je ne peux pas. » P15, évoquant des traitements anti-
arthrosiques.

« Et puis au niveau des prises en charge alternatives, que ¢a soit mieux pris en charge au

niveau des remboursements, de fagon a ce qu’on puisse y accéder. » PS

« Je suts consciente du_fait que tout le monde n’y a pas acces vu que ¢a n’est pas remboursé.

C’est le gros probleme. » P1.

« Pour en revenir a mon dossier de CRCI, je suis a 3800 euros de fonds personnels, alors que

Je ne suis pas siir d’avoir une finalité sur mon dossier. » P1.

Les colts engendrés pour la prise en charge de la douleur chronique pouvaient étre non
négligeables, mettant certains patients en difficulté financiére.

3.4.2 Prise en charge médicale et paramédicale de la douleur chronique

Avant d’aborder les attentes des patients vis-a-vis de leur médecin généraliste, il nous est

apparu important de faire le point sur la prise en charge médicale et paramédicale dont ont
bénéficié les patients interrogés.
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3.4.2.1 Prise en charge médicamenteuse allopathique

Tous les patients a I’exception d’un prenaient au moment de I’entretien des médicaments
dans le cadre de la prise en charge de leur douleur chronique : antalgiques (palier 1 a 111 de
I’OMS), anti-inflammatoires non stéroidiens, antalgiques actifs sur les douleurs
neuropathiques (prégabaline {Lyrica}, gabapentine {Neurontin}, duloxétine {Cymbalta},
amitryptiline {Laroxyl}, clonazépam {Rivotril}), myorelaxants, hypnotiques, anxiolytiques,

antidépresseurs, calcitonine, kétamine, toxine botulique, anti-TNFa.

3.4.2.2 Prise en charge non medicamenteuse

La prise en charge non médicamenteuse faisait intervenir différents professionnels para-
médicaux : kinésithérapeutes (pour de la physiothérapie, de 1’électrostimulation, de la
balnéothérapie), podologues, ergothérapeutes.

Trois patientes ont réalisé des cures thermales.

3.4.2.3 Prise en charge par des méthodes alternatives

Certains patients ont fait appel a des méthodes alternatives pour essayer de soulager leur
douleur, apres conseil d’un médecin, d’une association de patients ou spontanément.

Il s’agissait de séances de sophrologie, de yoga, de micro-kinésithérapie, de chi kong,
d’ostéopathie, d’homéopathie, d’acupuncture, de phytothérapie, d’huiles essentielles, voire
méme d’anthroposophie.

Une patiente qui réalisait des séances de sophrologie nous rapportait que cette technique lui

avait fait prendre conscience de I’importance du respect de son corps.

« J’ai oublié beaucoup le respect de ce corps. Ca m’a permis de le découvrir et de comprendre le
message qu’il me laisse, a savotr, si tu ne t'occupes pas de toi, je vais te rappeler que tu as un corps

quand méme. La sophrologie m’a fait comprendre que le respect de mon corps, je ne 'ai pas eu. » P8.

3.4.2.4 Aides techniques

Certains patients avaient recours a des aides techniques pour leur faciliter le quotidien :
béquilles, lit médicalisé, orthéses, semelles orthopédiques.
Un patient utilisait une planchette pour limiter les zones d’appui lors de la position assise, en

particulier en voiture. Un autre patient utilisait des pinces auto-agrippantes.
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3.4.2.5 Prise en charge en milieu spécialisé

Plusieurs patients ont éte pris en charge par un centre de la douleur, suite aux conseils de leur
médecin généraliste ou d’un spécialiste.

Certains patients ont multiplié les avis spécialiseés, faute de coordination médicale. Parmi ces

patients, certains étaient conscients d’avoir multiplié les consultations spécialisées sans grand
bénéfice.

Les avis des spécialistes n’étaient pas tous convergents, ce qui était source de perplexité pour

les patients.

« C’est le Professeur qui m’a opéré qui m’a envoyé vers elle. J'ai été pris en charge par un
centre de la douleur @ Metz » P1
« J’at été pris en charge par le médecin qui traite la douleur dans le service @ Bar-le-Duc,

par Dr T » P4

«J’ai été en consultation chez le rhumatologue. Il ne savait pas du tout ce que j’avais. 1l a
voulu que je fasse un bilan a Uhopital. J'ai un ami qui est médecin, qui m’a dit, va voir le Docteur P
d Nancy. J’ai refait de nouveau un bilan. » P11

« Oui, j’ai fait le tour de France (rires). Je suis allé a Aix-en-Provence, je suis allé @ Nantes.
On m’a_fait toutes sortes d’examens : EMG par le Docteur G a Brabois, infiltrations par le Docteur
B. J'ai été dirigé sur le centre de la douleur. J'ai vu le Professeur V. Il ne voit pas d’issue formelle,
qui soit radicale. On va essayer de vivre avec. Il m’a orienté vers une psychologue, Madame C. On a
Jfait quelques séances et puis finalement ¢a s’est éteint comme ¢a. » P17.

« On m’a dit, et c’est vrai, oh ld ld, mais vous avex vu trop de médecins. » P19, évoquant le

premier rendez-vous au centre de la douleur.

« |ls sont controversés, ils sont mémes opposés. C’est 2 équipes qui sont vrarment spécialistes.
L’un dit c’est pas dii @ une compression du nerf pudendal, I'autre qui dit oui peut-étre. J'ai vu deux

équipes de spécialistes qui sont vraiment antagonistes. Alors, qui croire 2» P17,

3.4.2.6 Prise en charge chirurgicale

Lorsqu’une prise en charge chirurgicale a été décidée afin d’essayer de réduire les douleurs,
les patients I’appréhendaient beaucoup, au point que certains patients ne se sont pas fait

opérer
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« C’est drole, je ne sentais pas l'opération. Je ne sais pas pourquor, mazis je ne la sentais pas. Je
me disats si ¢a se trouve, ils vont me louper, ¢a ne va pas aller. J'avais méme peur de ne pas me
réveiller. » P3

« L’équipe de Nantes avait envisagé d opérer, c’est-d-dire de faire une incision pour libérer le
nerf pudendal, mais en me prévenant qu’il n’y avait pas plus de 50% de chances de succes, sinon une
aggravation. Ce qui m’a fait réfléchir. Je n’ai pas poursuivi. D’ailleurs, plusieurs autres médecins

comme par hasard m’en parlent et me l'ont presque déconseillée. » P17.

3.4.2.7 Prise en charge psychologique

Plusieurs patients ont eu recours a des consultations chez des psychologues ou psychiatres
pour les aider a gérer les situations douloureuses ou leur apprendre a accepter leur maladie ou
a communiquer avec leur famille autour de la douleur afin que les proches acceptent la

maladie. D’autres patients restaient sceptiques vis-a-Vvis de la prise en charge psychologique.

« Je vois un psy régulierement, ce qui m’a beaucoup aidé. » P2
« Parallélement, j’avais une prise en charge psychique chez Docteur B, qui est psychiatre a
Metz. » P8

« Je vots un psychologue une fois par semaine pour m’arder au niveau de la pathologie » P6

« pour lacceptation de la maladie » PS5
« laccepter moi-méme » P6

« faire accepter dans la famille » P6.

« UIRR m’en a parlé, qu’il fallait que je voie avec mon médecin. Mazis bon, je ne sais pas ce
que ¢a donne. Comme je n’en ai jamais eu, je ne peux pas juger. » P14

« Il'm’a orienté vers une psychologue, Madame C. On a _fait quelques séances et puis
Sfinalement ¢a s’est éteint comme ¢a. Ca s’est terminé d’une fagon un peu bizarre. Je n’ai pas pu étre
présent a son dernier rendez-vous. Et puis il n’y a pas eu de suite, je n’ai pas donné de suite, parce que
Je n’étais pas non plus tres convaincu. » P17

« Jen ai vu un par un moment au niveau de la maternité, une psy, pendant 2 séances, a la fin,
on a conclu que ¢a ne servait d rien qu’on se vote, parce que les seules choses qui me faisaient

vraiment vivre un enfer, ¢'était mes douleurs, et qu’elle, elle ne pouvait pas m’aider la-dessus. » P18.
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Dix-neuf patients sur les vingt interrogés prenaient des medicaments a visee antalgique au
moment de I’entretien. Une majorité de patients avaient recours en complément a des
techniques non medicamenteuses conventionnelles ou alternatives. Un certain nombre de
patients avaient eu acces a des consultations dans des centres de la douleur, aprés orientation
par leur médecin généraliste ou un médecin spécialiste. La prise en charge psychologique,
lorsque les patients en bénéficiaient, les aidait a mieux gérer leur douleur, leur maladie et a
apprendre a communiquer avec leurs proches autour de la douleur chronique.

3.4.3 Prise en charge de la douleur chronique par le médecin généraliste

Quel est actuellement le réle du médecin généraliste dans la prise en charge des patients

douloureux chroniques ?

3.4.3.1 Role d’orientation et de conseils

Certains médecins généralistes remplissaient un role de coordination et d’orientation afin de
faciliter le parcours médical de leurs patients douloureux chroniques et améliorer leur prise
en charge. Des médecins généralistes prodiguaient des conseils pour améliorer 1’efficacité

des antalgiques.

« Lui n’a pas hésité a m’envoyer vers le centre de la douleur. 1l m’a donné des pistes. It puis,
il n’a pas hésité a prendre plusieurs avis. » P1

« C’est lui qui me l'a conseillé », P3 évoquant le centre anti-douleur

« Dr S m’a aiguillé. Il m’a dit, écoutez, maintenant, il faut qu’on arrive a trouver quelque
chose. C’est lui qui m’a envoyé voir Dr T. C’est mon médecin traitant qui m’a aiguillé sur le centre
anti-douleur. Bon apres, des fois, il me demande de reprendre rendez-vous pour voir si on anticipe ou
st on réduit les doses. » P4

« Mon médecin m’a envoyé chex un rhumatologue. 1l m’a envoyé chez le Professeur De K,
quand 1l a vu qu’il faisait partie du comité scientifique de 'UFLA. C’est lui qui avait pris le rendez-
vous pour la rhumato a Brabots. Entre-temps, il m’avait envoyé a UIRR pour Iécole du dos. » PS

« Quand mon médecin traitant 'a diagnostiquée, il m’a adressé au Docteur H a Sainte-
Blandine. » P8

« Il a sum’orienter vers les spécialistes qu’il fallait. » P12

« Apres, elle m’a envoyé chez le Docteur V, qui est rhumatologue. » P16

« Mon généraliste me disait, 1l ne faut pas laisser la douleur s’installer. 1l avait bien raison de

me faire prendre ca méme si je n’avais pas mal, parce que j’étais bien. » P13.
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3.4.3.2 Place du généraliste dans la gestion du traitement de la douleur

Plusieurs positions se dégageaient de ce que nous avaient rapporté les patients interrogés.

» Le médecin généraliste avait pris un avis spécialisé et s’y référait scrupuleusement (« z/
(Dr A) a fait des prescriptions que Docteur S s’est appliqué a survre. 1l se contente d’appliquer ce que
Docteur T a dit de faire. » P4, « Elle me prescrit juste les médicaments que d’autres médecins ont
prescrits. Cest juste un renouvellement. », P16, « Elle se réfere aux avis des spécialistes, parce que je
pense qu’elle est, comme beaucoup de médecins, dépassée. » P16, « 1l s’en remet a euz, il ne peut pas
plus. » P1T)

» Le meédecin généraliste adaptait le traitement prescrit par des spécialistes en fonction des
effets indésirables ou complications (« Mon médecin a toujours augmenté les doses de Lyrica,
mats est toujours resté sur des posologies assez faibles. Quand j’ai fait des chutes, 1l a essayé d’ajuster
le traitement. » P1, « Ca a été un petit peu évolutif, mais c’est maintenant le médecin traitant qui me
suit. 1l a apporté quelques aménagements, mais assex peu finalement. » P17)

> Le médecin généraliste était dépassé par la situation et ne savait quoi prescrire (« j’ai eu
mon premier médecin généraliste de famille qui m’a suivi au départ et qui a été complétement
désemparé, je pense. » P18, « il comprenait, je ne me rappelle méme plus s’il a essayé de me donner un
médicament. Je lui en ai parlé, mais vraiment il ne savait pas quoi faire. » P20)

» Le médecin généraliste multipliait les tentatives thérapeutiques sans succeés (« Mon

médecin traitant essayait plein de choses en homéopathie, ¢a n’allait pas. » P8)

Une patiente nous rapportait son désarroi et celui de son médecin généraliste suite a I’arrét de
commercialisation du Propofan, trés actif sur ses douleurs (« Et [a, plus de Propofan. Enfin, il

m’en reste un petit peu. Je ne sais pas ce que je vais faire apres. 1l ne sait pas trop. ( généraliste ) On y
va a tdtons. Le Propofan, j’essaie de ne pas le prendre. De temps en temps, j’'en prends quand méme. 11
n’y a rien pour remplacer le Propofan pour U'instant. Je ne comprends pas pourquot ils se sont amusés

a enlever ¢a. Franchement, ¢a, c’est une sacrée erreur. » P13)

Un patient considérait que peu de médecins généralistes s’intéressaient a la prise en charge

de la douleur.

« C’est le probleme aussi de la prise en charge de la douleur. Il y a peu de médecins qui s’intéressent a
la douleur. Malheureusement aujourd’hui on vous donne peu de moyens pour vous 'y intéresser. Il y a

malheureusement pas encore assex de médecins qui s’intéressent d la douleur. » P1
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3.4.3.3 Le médecin généraliste et la prise en charge chronique : perception
des patients
Une patiente nous rapportait sa crainte de venir consulter & nouveau son médecin generaliste

lorsqu’elle était insuffisamment soulagée, de crainte de la lasser.

« Jespere que ¢a durera. J'ai toujours peur qu’elle se lasse. Ca me géne un peu. Au point que
des fots, j’ai quelque chose, mais j’évite de venir. Je me dis, ¢a va passer. J'évite des fois de poser des

questions parce que j’ai peur qu’elle se lasse. » P14.

Une autre patiente parlait de I’usure du médecin lorsque la prise en charge se chronicisait.

« On use les médecins. 1ls ont tendance a dire, prenez votre mal en patience, ¢a va passer.» P9.

3.4.3.4 Aide du médecin généraliste pour les démarches administratives

Nous identifions différents profils de médecins généralistes.

= Medecins disponibles pour rédiger les différents documents nécessaires : « C’est lui qui I'a
rempli. [dossier MDPH ] » P4, « Je lui demande n’importe quel papier, il le fait. Chaque fois que
J’ai ew un refus de la Sécu ou de la médecine du travail et que j’ai voulu faire des recours, a chaque
Jois il m’a fait des certificats, il m’a appuyé. » PS, « Elle n’a pas mis le mot. fibromyalgie. Elle a
marqué que j’avais des problémes psychologiques également. C’est comme ¢a que c’est passé. Parce que
sinon, ¢a ne serait pas passé. [ALD] » P6, « Il remplit le certificat. [dossier MDPH ] » P9, « elle
m’a_fait une demande de 100%. Elle va me préparer tout mon dossier, mes compte-rendus. Je sais que
si.)’ai un souct pour remplir un document, je pourrai venir. » P14

= Medecins incitant leurs patients a réaliser les démarches : « Il m’avait conseillé de le faire
avant pour qu’ils aient connaissance du dossier et qu’ils aient le temps de le passer en commission et
de voir un peu. » P4

* Meédecins demandant a leur secrétaire d’avancer la rédaction des dossiers : « Lui se repose
sur sa secrétaire. Par contre, c’est lui qui a rempli le dossier médical. Mais pour 'ALD, c’est elle qui
remplit. Lui n’est pas administratif; il a sa secrétaire pour ¢a. » P71

= Meédecins peu enclins a informer leurs patients sur les démarches administratives : « Pas
trop. Parce que j’étais a I'hopital. Mazis il fait quand méme ma demande de cure thermale. Je ne pense
pas qu’tl va devancer. » P10

= Médecins refusant de rédiger les dossiers : « Déjd, elle ne veut surtout pas entendre parler

d’ALD. La MDPH, pareil. » P16, souffrant d’une fibromyalgie.

40



3.4.4 Satisfaction vis-a-vis de la prise en charge du médecin généraliste
3.4.4.1 Raisons de la satisfaction

Les patients satisfaits de leur médecin généraliste mettaient en avant ses qualités
relationnelles :
v' Ecoute attentive : « 1] a toujours été a I'écoute. » P3, « Mon médecin m’a cru dés le départ, était
a lécoute. Pour lui, 1l n’y avait pas de raison que tout d’un coup j’aie des douleurs comme ¢a ou que je
m’invente des douleurs» P5, « ma généraliste, elle sait écouter, des fois, elle ne m’ausculte pas, je
passe % d’heure, parce qu’elle m’écoute. Elle répond a mes questions, d mes interrogations, a mes
peurs. Je lut parle méme de ma vie privée. » P6 « on a U'impression de se sentir écouté » P8, « Si on
a besoin de parler, il nous écoute. » P13, « Mo, j’ai un médecin qui m’écoute. » P14, « Elle est a
lécoute. » P15
v" Absence de jugement : « Quand je lui ai parlé des douleurs, il m’a cru immédiatement. » P5
V" Ouverture d’esprit : « il est vraiment ouvert d tout. En plus de ¢a, je vais l'encenser un peu, ¢a
lut paraissait énorme les prescriptions que J’avais en anti-douleur, mazis je crois qu’il a réagi a ¢a. Je
pense qu’tl 'a méme appliqué a d’autres. » P1, « J'ai un médecin généraliste qui accepte tres
volontiers qu’on aille se renseigner ailleurs. » P20
v' Capacité de réassurance : « Il essaiera towjours de nous rassurer, d’avoir un petit sourire,

d’avoir une petite blague pour nous remonter le moral. » P3

IIs étaient également satisfaits de son organisation :

v" Temps suffisant consacré a la consultation : « c’est vrai qu’il prend le temps. » P5, « Ca
dure % heure » P8

V' Disponibilité : « on luz téléphone pour avoir un rendez-vous, on a le rendez-vous dans la
Journée. » P3, « Il est vraiment trés a 'écoute et tres disponible. Il m’a dit, Bernadette, on va faire
un truc, quand vous voulez passer, vous me téléphoner un quart d’heure avant. St j’ai personne, je
vous attends. S’tl a trop de monde, a ce moment-1a, il me donne un rendez-vous pour le lendemain.
Donc voila, on_fonctionne comme ¢a. » P5 . « Elle sait que je suis sous anti-TNFa , s'il y a le

moindre souct, je appelle, elle me prend en urgence. » P11.

Enfin, ils soulignaient ses compétences professionnelles :

Compétences diagnostiques : « Elle est trés compétente. » P8, « il est trés perspicace d’'une
certaine fagon, il a tout de suite mis le doigt sur cette éventualité d’une compression du nerf
pudendal. » P17

Capacité d’orientation : « I/ a su m’orienter vers les spécialistes qu’il fallait. » P12, « Je sais

que le docteur aussitot que ¢a ne va pas, elle n’hésite pas a me réadresser. » P15



v

Communication des résultats : « Quand elle regoit les compte-rendus, elle me les

communique. » P11

3.4.4.2 Raisons de I’insatisfaction

Concernant les patients insatisfaits de la prise en charge de leur médecin généraliste, ils
mettaient en question leurs compétences professionnelles.

% Manque de compétences pour la prise en charge de la douleur par rapport aux
spécialistes : « Ben disons que le généraliste, il ne fait pas les mémes choses que quand vous allex
voir un rhumatologue. Mais c’est vrai que je trouve qu’elle a ses limites quand méme au niveau de la
douleur. » P15

%+ Prescriptions pergues comme inappropriées : « J'ai changé de généraliste apreés parce que j'ai
eu du Tranzxene. » P13, « Et puis essayer de me donner autre chose que du Doliprane. » P19
 Difficultés pour obtenir les prescriptions souhaitées : « Parce que le médecin traitant est un
peu radin sur les séances de kiné. » P9, « Quand j’ai été paralysée du bras, on donnait le Temgésic
avec une double ordonnance et tout. Donc il ne voulait pas m’en donner. Il me disait que la douleur
était dans la téte. J'en ai eu marre, j’ai pris le train, je suis allée a la Salpétriére o on m’a donné du
Temgésic. Aléluia. J°ai dormi. 11y a 18 ans, la douleur, a Nancy, n’était pas prise en charge. au
centre anti-douleur de Nancy, c¢’était du pipi de chat. 1l me fallait des morphiniques pour ces douleurs.
Ah ben non. Le pire, c’est quand on avait réusst a s’en faire prescrire. Le médecin traitant n’avait pas
Jorcément le carnet a souches. Attendez, il faut que je commande a la Sécu. .. Avec le recul, ¢a s’est
amélioré. » P9

% Incomprehension médecin/malade : « A force de ne pas étre comprise, j’ai dit, il n’y a pas, il
JSaut que je change de médecin. » P13 « Déja, j’ai I'tmpression qu’elle ne prend pas. .. Elle ne se met
pas a la place du malade. » P16

% Manque de réactivité : « Par rapport a la douleur, je trouve qu’on m’a déja laissé longtemps
souffrir. » P19

% Manque de connaissances théoriques supposé

Une patiente souffrant de spondylarthrite ankylosante nous évoquait ainsi sa perception des
médecins généralistes : « ils ne connaissaient pas la spondylarthrite. Il y en a plein qui ne savaient
pas. De plus en plus nous rencontrons des généralistes qui trainent pour envoyer vers les spécialistes.
Je ne suis pas du tout satisfaite des généralistes. Ils ont trés peur, ils sortent le parapluze. » P9.

Une patiente atteinte de fibromyalgie portait ce jugement : « mon médecin traitant, il connait,
mais bon, je pense que j'en sais presque plus que luz. » P5. Une autre patiente atteinte de

fibromyalgie s’exprimait ainsi : « Je pense qu’ils ne sont pas, les généralistes, certains généralistes,

peut-étre méme les % ne sont pas d la page avec ce truc. » P16.
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% Manque d’approfondissement des situations : « Avec mon médecin généraliste, c’est pas
approfonds, disons. » P10, « elle ne se met pas a la place de la maladie, elle ne cherche pas a

approfondir au juste ce que la maladie est. » P16

La place du médecin généraliste dans la prise en charge d’un patient douloureux chronique
était variable d’un patient a ’autre : prise en considération de la problématique avec
orientation vers des spécialistes et centres spécialisés dans la douleur, prescription et
adaptation de traitements antalgiques, renouvellement de prescriptions initiées par des
spécialistes, sentiment d’étre dépassé par la situation. Le degré de satisfaction vis-a-vis du

médecin généraliste était de ce fait différent d’un patient a 1’autre.

3.4.5 Attentes des patients douloureux chroniques pour I’amélioration de la prise
en charge médicale
Lorsque nous posions directement la question aux patients pour savoir ce qu’ils souhaitaient
voir mis en ceuvre pour améliorer la prise en charge, nous notions :

- une demande de prise en charge précoce de I’entourage : « Je pense que U'entourage, c’est la

premaiere chose que l'on devrait prendre en charge. Avant méme de prendre en charge le patient,
quand on a réusst a l'orienter vers un centre de la douleur. On oublie trop souvent le conjoint dans le
parcours de soin. Tout le monde dans la_famille va subir la douleur. Je pense qu’on a peut-étre des
choses a faire sur ¢a, sur la prise en charge immédiate du conjoint, quand on a reconnu la douleur
chronique. Ca apporterait certainement beaucoup de choses, d’intégrer tout de suite la_famille, plutot

que de les mettre de coté. » P1, « Parler a la_famille, ¢a, c’est super important. » P8

- la nécessité d’avoir de I’empathie : « que le médecin soit humain. Qu’on se sente a l'aise. Il faut
qu’tl ait une qualité primordiale : 'empathie. S’1l fait une erreur, c’est pas grave. Mais s’1l est
humazin, c’est tout de suite mieux. C’est ce rapport humain qui est important, dans toutes les maladies.
Ce qui nous manque, ce qu’on devrait enseigner dans toutes les écoles, c’est I'art de communiquer.
Apprendre a dire les choses. Et ¢a, on ne 'apprend pas, on ne nous l'apprend pas. C’est la vie qui nous
Uapprend. » P2

- la nécessaire prise en considération de la douleur : « C’est que c’est pas dans notre téte. 1l faut

arréter de nous dire qu’on est fous/folles. Parce que c’est pas dans notre téte. On souffre vraiment. Et
c’est la souffrance qui nous fait dévier vers la psychologie. On n’en peut plus. 11 est temps que les

généralistes se réveillent et se prennent par la main pour dire que c’est une vraie maladie, c’est pas un
syndrome. Je ne supporte pas ce mot syndrome. Pour moz, c’est une maladie, je dis, je suis une malade
de la_fibromyalgie. J'ai pas un syndrome. Je voudrais que tout le monde arréte de I'appeler syndrome
et qu’on dise bien que c’est une maladie. C’est pas dans notre téte, on n’est pas folle. » P6, « Que c’est

une maladie qu’on a peut-étre créée. Alors, c’est difficile a entendre » P8
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- une écoute attentive : « I7 faut écouter le malade. J aimerais tellement qu’il y ait plus de médecins

comme elle, qui soient a I'écoute du patient. Cest trés trés important pour le malade d’étre a

Uécoute. » P6, « Je pense qu’il faudrait que les spécialistes écoutent plus les malades. On peut
améliorer il me semble le contact avec le malade. Pour mot ce qui est important, c’est savoir écouter le
malade. » P11, « « Qu’on écoute réellement le patient. Parce que je pense que beaucoup de personnes
savent ce qu’elles ont, ol elles ont mal. D’écouter. » P19

- la réactivité lors de I’identification de douleurs chroniques : « Déja, que les médecins, quand ils

voient qu’ily a des douleurs comme ¢a, aillent assex vite aux examens : scanner, scintigraphie osseuse,
ausst, parce que s’1l y a une ostéoporose, il faut quand méme traiter tout de suite. Regardez voir,
avant que je change de médecin, ce n’était pas normal. Jai eu Tranxene et tout. 1l me disait c’est le
stress, c’est parce que c’est dans votre téte. Cest pas croyable. » P13

- la nécessité de réaliser des examens complémentaires a la recherche d’une étiologie

organique : « Je pense qu’ils ont un role a jouer, ils ne pewvent pas s’apitoyer sur les patients, ils sont
obligés de chercher un peu partout, mais je pense que ¢a s’arréte trop vite de nos jours da la démence des
gens et a la folie, ou au pétage de plombs. » P18

- la recherche d’informations en cas de diagnostic non évident : « Je ne sais pas si c’est normal

ou pas mais je pense que les médecins ne savent pas se bouger. Quand un patient n’a pas quelque chose
qu’tl connait lui, c’est @ lui de faire la recherche. C’est pas au patient, on n’est pas médecin. 1l y a plein
de choses qu’on ne comprend pas. Cest pas a nous de chercher, c’est au médecin de chercher. » P19

- Pinformation au patient sur son diagnostic, les examens demandés, les prises en charge

planifiées : « déja faire comprendre au patient ce qu’est exactement la_fibromyalgie. D’accompagner
un peu plus le patient, de lui dire voila, on va essayer de faire certaines démarches, aller voir certains
spécialistes, essayer de faire de la kiné, pour voir s’il'y a de 'amélioration par rapport a certaines
choses qui ont déja été faites. Mais ¢a ce n’est pas le cas. Cest vrai qu’ils pourraient plus, on va dire,

encadrer. » P16

- la communication systématique des résultats des examens complémentaires : « Quand on
JSait un bilan, on n’a jamais le résultat. Ca, c’est pas bien non plus. Je pense qu’on a besoin de savoir ce
qui a été vu a UIRM et tout ¢a. C’est important pour nous. Pour moi ce qui est important, c’est savoir
écouter le malade et communiquer les résultats des examens qu’on vous fait. Ca devrait étre
systématique. » P11

- 'information du patient sur les effets secondaires des traitements : « Et puis pour les

traitements, dire tous les effets négatifs des traitements. » P8

- le besoin d’avoir une consultation plus longue que la durée habituelle pour faire le point sur

la situation actuelle et future : « A certains moments, j’aurais aimé qu’on discute plus. Peut-étre

prendre un peu plus de temps, se poser, peut-étre dialoguer un peu plus sur ’avenir médical. Pour ce
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qui est de mon avenir, ce n’est pas son probleme, il n’est pas la pour ¢a. Mais peut-étre m’ouvrir les
yeux ou m’aiguiller en me disant voila ou vous allex arriver inéluctablement parce que vu le
traitement et vu la pathologie ¢a ne peut pas en étre autrement. On ne s’est jamais posés. Je ne lui ai
Jamazis demandé non plus.

Est-ce que lui en tant que toubib il n’aurait pas dii dire, M. C, on prend une heure un coup, vous
venex me voir, peut-étre pas une heure, mais au moins une demi-heure, et puis on regarde et on parle
de ¢a et on _fait le point sur votre situation. Ca, ¢a serait parfait. Mais bon, je ne lui ai pas demandé
non plus. Parce que je me suis dit que si le docteur ne le demandait pas, c’est parce qu’a mon avis, 1l
n’y avait pas lieu d’en parler avec lui. Donc c’est tout. J'at pas été voir plus loin. » P4

- la valorisation du patient et son accompagnement : « Je pense que les médecins aussi devraient

moins décourager le patient. Ca, ¢a fait aussi beaucoup. Il suffit que la personne soit découragée
comme toi avec H, ils diront, J’y vais plus. » épouse de P16

- orientation vers un confrére en cas de relation devenue conflictuelle : « I/ faudrait qu’ils

disent, ben écoutez, si ¢a ne va pas avec mot, essayez de voir avec mon confrére. » P16

- la valorisation des prises en charge des psychologues cliniciens ou psychiatres spécialisés

dans la douleur : « Ca, j’aimerais bien que ¢a soit pris en compte pour les maladies chroniques.

(psychologue clinicien). 1l faut que ¢a soit fait par un médecin psychiatre clinicien, qui sait que la
douleur peut rendre parano, agressif, angoissé... Je crois qu’il faudrait vraiment mettre ¢a en place.
Qu’il y ait des psychiatres qui aient enfin travaillé sur la douleur et qui se soient rendus compte que
¢a minazit les patients. » P9

- Pimportance de la formation continue : « C’est toujours pareil. J'ai aussi la maladie des jambes

sans repos, la maladie d’Ekbom, eh bien, les médecins commencent a connaitre. Mais il n’y a pas
tellement longtemps. Ca_fait partie maintenant de la_formation. Cest paretl, il faudrait que ces
choses-la, ¢a fasse partie de la formation. Mais comme c’est des maladies, comment ils appellent ¢a, 1l
n’y en a pas beaucoup, étant donné le nombre de maladies qu’tl y a ils ne pewvent pas étre formés a
tout. 1l faudrait au moins qu’il y ait des formations continues. J'ai un frére qui est médecin, qui a
essayé d’en mettre une en place, les médecins n’y venaient pas, alors ... Je ne sais pas quelle est la

solution. » P20

Lorsque nous posions ouvertement la question aux patients douloureux chroniques pour
savoir quelles étaient leurs attentes pour améliorer la prise en charge médicale, leurs réponses
¢taient spontanées, variées et riches d’enseignement. Ils insistaient surtout sur la disponibilité

des medecins généralistes, leurs capacités d’écoute et leurs compétences.
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IV/ Discussion

4.1 Faiblesses de 1’étude
4.1.1 Recrutement des patients via les médecins généralistes

Seuls quatre patients sur les vingt interrogés ont été recrutés via des médecins généralistes
meusiens. Le choix de contacter ces médecins généralistes s’est fait pour des raisons
pratiques : étant au moment du recrutement des patients en stage a Bar-le-Duc, il nous est
apparu plus facile de se mettre en relation avec les praticiens que nous étions amenée a
cotoyer.
Le courrier de présentation de 1’étude a été adressé a quatorze cabinets de médecins
géneralistes du Sud meusien. Seuls trois médecins généralistes, lors de la relance
téléphonique, nous ont dit se sentir concernés par cette étude et deux d’entre eux ont transmis
nos coordonnées a leurs patients douloureux chroniques. Notons par ailleurs qu’une femme
médecin généraliste nous a dit ne pas avoir de patients douloureux chroniques dans sa

patientele lors de la relance téléphonique.

4.1.2 Recrutement des patients via les associations de patients douloureux
chroniques
Le recrutement par le biais des associations de patients nous a permis d’inclure les seize
autres patients. L’association Fibromyalgie Lorraine a transmis nos coordonnées a un grand
nombre de patients, ce qui nous a contrainte a ne retenir que certaines propositions
d’entretiens afin de garantir la diversité de 1’échantillon en terme de pathologies.
Concernant 1’association des patients atteints de spondylarthrite ankylosante, les entretiens
ont été réalisés lors d’une permanence de 1’association. Tous les patients présents le jour ou

nous nous sommes présentée a la permanence ont accepté de témoigner.

4.1.3 Pathologies représentées

La recherche de diversité en terme de pathologies, souhaitée au début de notre travail afin
d’étre le reflet le plus précis possible de la pratique des médecins généralistes, a été limitée
par les biais de recrutement précédemment évoqués. Nous n’avons par exemple pas pu

rencontrer de patient migraineux.

4.1.4 Triangulation des analyses des données

Seuls trois entretiens ont été analysés conjointement par notre directrice de these,

I’instigatrice de la recherche et nous-méme, faute de temps. Néanmoins, nous n’avons pas



noté de différence notoire dans les thematiques mises en évidence lors de la triangulation de

ces analyses et pouvons considérer notre analyse des données comme valide.

4.2 Forces de 1’étude
4.2.1 Etude qualitative
Contrairement aux études quantitatives déja menées sur le vécu des patients douloureux
chroniques, basées sur des questionnaires pré-établis, la réalisation d’une enquéte qualitative

nous a permis de mettre en évidence des problématiques non encore identifiées.

4.2.2 Respect de I’anonymat

Le recueil des données nominatives (nom, prénom, numéro de téléphone ou adresse e-mail)
utile pour recontacter le cas echéant les patients, a été dissocié du recueil des données de
I’étude. L’enregistrement de 1’entretien ne débutait qu’apres le recueil des données
nominatives et suite a la signature d’un formulaire permettant au patient de confirmer qu’il
avait compris les enjeux de 1’étude et donnait son accord pour participer a 1’entretien
enregistre.

Lors de la rédaction des résultats, nous avons veillé a ce que les propos retranscrits ne

permettent pas 1’identification du patient.

4.2.3 Déroulement des entretiens

Un canevas d’entretien a été rédigé lors de la phase préparatoire. Ce canevas, comprenant
exclusivement des questions ouvertes, servait de base pour la discussion avec les patients
mais n’était en rien limitatif : chaque patient pouvait s’exprimer librement et choisir

d’évoquer un theme qui ne figurait pas dans le canevas. L’ordre dans lequel les questions

étaient posées variait d’un patient a 1’autre, en fonction des réponses précédemment fournies.

Les patients étant libres de développer plus ou moins les réponses aux questions posees, la
durée des entretiens variait d’un patient a I’autre. Les patients fixaient eux-mémes le terme
de I’entretien, lorsqu’ils estimaient ne plus rien avoir a nous soumettre ou que la fatigue

devenait incompatible avec la poursuite de 1’entretien.

4.2.4 Caractéristiques socio-démographiques des patients

Nous avons veillé a ce que notre échantillon soit diversifi¢ en terme d’age, de sexe, et de
catégorie socio-professionnelle.

La responsable de I’association Fibromyalgie Lorraine nous ayant communiqué ces
caractéristiques avant la prise de contact avec les patients, nous avons pu cibler les patients

que nous souhaitions recruter.
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4.3 Discussion sur les résultats de I'étude
4.3.1 VVécu douloureux
4.3.1.1 Errance diagnostique

Plusieurs patients interrogés ont attendu plusieurs années avant qu’un diagnostic ne soit posé.

Selon le Pain Proposal, programme élaboré par un groupe d’experts européens de la douleur
chronique, le délai diagnostique est supérieur a un an pour 32% des patients douloureux
chroniques (17).

Ce délai peut étre nettement plus long encore pour certains syndromes peu connus des
médecins généralistes. Une des patientes interrogées, souffrant d’un syndrome d’Ehlers-
Danlos, a d’abord été considérée comme fibromyalgique. Le diagnostic a été rectifié lors
d’une consultation aupres d’un des médecins spécialistes de cette pathologie, le Professeur
Hamonet, qui rappelle dans un article publié dans le quotidien du médecin que ce syndrome
est diagnostiqué en moyenne avec vingt-et-un ans de retard chez les femmes et quinze ans
chez les hommes (18).

Pour la spondylarthrite ankylosante, le délai entre le début des symptdmes et le diagnostic
peut également étre tres long : entre cing et huit ans en moyenne (19).

Ce qui déstabilise le plus les patients lors de cette phase d’attente du diagnostic est la
négativité des examens complémentaires et les conclusions normales des spécialistes
consultés.

Comment admettre que tout va bien au vu des examens alors que la douleur est bel et bien
présente, de plus en plus envahissante et invalidante ? Les patients se sentent trahis et vont
alors multiplier les contre-avis pour essayer d’avoir un diagnostic compatible avec la

perception de leur maladie.

4.3.1.2 Acceptation du diagnostic

La période d’errance prend fin lors de I’annonce du diagnostic.

Mais comment accepter un diagnostic percu comme déprécié par la société ? Le diagnostic
de fibromyalgie, fondé sur des criteres désormais bien définis (20), semble étre utilisé par
certains praticiens comme diagnostic d’élimination lorsqu’aucun diagnostic autre n’a pu étre
posé (21). De ce fait, une patiente nous a mentionné avoir dit a son médecin, lorsqu’il lui a
annonce le diagnostic de fibromyalgie : « vous me mettez dans la poubelle. De toute fagon,
quand on ne sait plus trop quoi dire aux gens, on leur dit fiboromyalgie, comme ¢a on les met
dans le dernier tiroir. » Cette expression forte de ‘mise a la poubelle’ et de ‘mise dans le
dernier tiroir’ révele a quel point un diagnostic peut étre vécu comme une volonté

d’exclusion du patient par le médecin, alors qu’il correspond a la réalité clinique.
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Le probleme lié a la fibromyalgie parait étre 1’absence de critéres paracliniques validés. A
I’heure ou les examens paracliniques prennent de plus en plus de place par rapport a
I’examen clinique, un diagnostic établi exclusivement sur 1’examen clinique et la négativité
d’examens paracliniques est difficilement acceptable par les patients (22).

L’annonce diagnostique d’une pathologie dite fonctionnelle est ¢galement délicate pour le
médecin, comme nous le rappelle Balint : « Apres une série d'examens consciencieux et
approfondis, lorsqu'on dit a un malade qu'il n'a rien, les médecins esperent qu'il va se sentir
soulagé et méme guéri. Cela arrive, en effet, assez souvent ; mais dans un grand nombre de
cas, c'est juste le contraire qui se produit et le médecin réagit a cette situation - toujours
inattendue malgré sa fréquence - par une surprise douloureuse et de I'indignation. » (23).
Contrairement aux idées regues, il n’existe pas de pression de la part des patients pour
multiplier les examens complémentaires (24-25). Il nous apparait donc fondamental
d’expliquer aux patients que la réalisation d’examens complémentaires est subordonnée a un
raisonnement et qu’ils permettent de confirmer ou d’infirmer des hypothéses diagnostiques.
La réalisation d’examens complémentaires de fagon systématique, sans discernement, peut
méme aller a I’encontre de la volonté de réassurance. La découverte fortuite d’anomalies sans
signification clinique, encore appelées « incidentalomes », peut majorer 1’angoisse des
patients et engendrer des situations conflictuelles, le patient ne comprenant pas pourquoi le

praticien ne prend pas en compte I’anomalie découverte (26).

4.3.1.3 Importance de la reconnaissance de la douleur chronique

Les patients douloureux chroniques rencontrés souhaitaient que leur douleur soit reconnue
par la société, comme une maladie en soi et non comme un simple symptdme, conformément
a ce que préconise le consensus de Berlin de janvier 2002 (27).

Il n'existe actuellement pas de rapports épidémiologiques au niveau européen, mais plusieurs
études régionales insistent sur l'incidence élevée et I'impact socio-économique majeur de la
douleur chronique. Pour cette raison, la douleur chronique doit étre vue comme un probleme
de santé majeur ayant un retentissement important sur la qualité de vie des patients, et des
conséquences socio-économiques équivalentes a celles des maladies cancéreuses ou cardio-

vasculaires.

4.3.1.4 Impact de la douleur chronique

« La douleur est un maitre plus terrifiant de I'humanité que la mort elle-méme », disait Albert
Schweitzer (28). La douleur chronique retentit sur tous les pans de la vie des patients : vie

familiale, vie sociale, vie professionnelle (29).
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a) Impact sur la vie familiale et sociale

Bien que la douleur chronique soit une expérience personnelle et subjective, elle retentit
inéluctablement sur la structure familiale.

« La douleur diminue quand elle est partagée.» nous disait Charles-Albert Demoustier dans
Les consolations (30). Dans notre étude, nous avons pu montrer qu’un entourage disponible
et compréhensif a permis aux patients de mieux vivre leur douleur. Dans d’autres familles, la
chronicité des plaintes douloureuses a pu distendre les relations, et conduire dans certains cas
a un divorce.

Une étude qualitative australienne s’est intéressée aux conséquences de la douleur chronique
sur les partenaires et la famille. La douleur chronique modifie I’organisation familiale :
inversion des réles pour les taches ménageres, réduction des ressources financiéres si la
personne atteinte n’est plus en mesure de travailler, diminution des relations avec les
membres plus €loignés de la famille et I’entourage amical (31). Ce sont autant de remises en
cause de I’organisation de la structure familiale, difficiles & admettre par les patients et leur
famille.

Il serait probablement approprié de proposer au patient un entretien avec sa famille pour
expliquer avec son accord la maladie et son retentissement, et ensuite de mettre en place un
accompagnement dans les situations difficiles. Nous pourrions envisager une formation des
aidants, comme celles actuellement proposées pour les proches de patients atteints de la
maladie d’Alzheimer.

Les patients doivent accepter de réduire leurs activités ou de les adapter a leur douleur.
Certains patients y sont parfaitement parvenus, car ils ont appris a connaitre leur douleur jour
apres jour et a I’apprivoiser. Pour d’autres patients, la situation était plus délicate et pouvait
devenir conflictuelle lorsque les enfants et conjoint ne comprenaient pas les raisons de la
limitation des activités.

Une enquéte de I’AFAP-NP portant sur les conséquences sociales des douleurs pelvi-
périnéales chroniques menée en 2012 allait dans le méme sens. Les douleurs altérent les
activités de loisirs pour plus de 80% des patients. Plus de 60 % des patients rencontrent
moins souvent leurs amis. En revanche, les rencontres avec la famille proche sont aussi
fréquentes qu’avant dans 60% des cas. Quant a la vie sentimentale, elle est aussi satisfaisante

qu’avant pour 40% des patients uniquement et la vie sexuelle pour seulement 10% (32).
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b) Impact sur la vie professionnelle

La douleur chronigue est un facteur de désinsertion professionnelle connu.

Dans notre étude, seuls trois patients ont poursuivi leur activité professionnelle dans les
mémes conditions. A I’opposé, deux patients ont été licenciés du fait de leur douleur
chronique. Une patiente nous a rapporté avoir été limitée dans son avancee de carriére du fait
de ses douleurs et un autre patient, chef d’entreprise, n’a plus pu exercer ses responsabilités.
Dans une étude australienne de 2009, les personnes atteintes de pathologies chroniques sont
60 % plus a risque que les autres de ne pas participer a la force de travail du pays. De méme,
elles ont plus de risques de ne pas avoir d’emploi a plein temps, voire pas d’emploi du tout
(33).

La diminution de productivité engendre des surcodts considérables, mal évalués en France
(34). Aux Etats-Unis, en 2008, les surcodts imputés a la baisse de productivité des patients
douloureux étaient estimés entre 299 et 335 milliards de dollars par an (35).

Cependant, la désinsertion professionnelle et les surcodts qui lui sont liés pourraient étre
réduits si les situations étaient anticipées et traitées conjointement avec les médecins
traitants, les médecins du travail et les médecins-conseil de 1’assurance maladie.

Il nous est apparu que les relations actuelles avec la médecine du travail n’étaient pas
optimales : absence de solution trouvée pour aménager le poste de travail, non
compréhension de la situation clinique du patient.

La visite de pré-reprise lors d’arréts maladie prolongés devrait étre une occasion privilégiée
pour réévaluer les conditions d’embauche des patients douloureux chroniques et planifier les
aménagements nécessaires en vue du retour a I’emploi de ces patients.

Les patients gque nous avons rencontrés étaient volontaires pour travailler et nous rappelaient
que le travail était une échappatoire a leurs douleurs. Mais lorsque la poursuite du travail
dans des conditions inappropriées était source de majoration de leurs douleurs, ils n’avaient
plus que I’arrét de travail comme solution.

De la méme facon, lorsque le patient est inapte a poursuivre son travail habituel mais apte a
« occuper un emploi salarié », il ne percoit plus d'indemnités journaliéres de facon brutale.
Les patients sont alors souvent démunis pour entamer des démarches de réorientation
professionnelle. Il faudrait plus d'anticipation dans les relations avec les organismes sociaux

et un meilleur accompagnement social de ces patients.
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c) Impact financier

Outre la baisse des revenus liée a la diminution de ’activité professionnelle telle que nous
venons de la développer, les patients douloureux chroniques devaient supporter
financierement des restes a charge non négligeables.

Toutes les pathologies concernées n’appartenaient pas a la catégorie des affections de longue
durée, et méme pour les patients pris en charge a 100% pour leur pathologie, toutes les
prestations n’étaient pas remboursées. Ce sont des prestations qui apparaissent pourtant
importantes pour une prise en charge satisfaisante de ces patients.

11 s’agit notamment des consultations chez les psychologues libéraux, entiérement a la charge
des patients. De ce fait, certains patients ne peuvent accéder, pour des raisons financieres, a
ces consultations hebdomadaires ou bimensuelles, qui les aideraient pourtant a mieux
appréhender leur maladie et apprendre a vivre avec leur douleur.

Il en est de méme des consultations chez les ergothérapeutes libéraux. De plus, la prise en
charge par la Sécurité Sociale des orthéses, qui permettent d’améliorer grandement le
quotidien des patients, est minime par rapport au co(t des équipements (36).

Dans les services hospitaliers de médecine physique et réadaptation, les patients bénéficient
d’un suivi par des éducateurs sportifs formés permettant la reprise d'une activité physique
appropriée. En ambulatoire, de tels programmes de prise en charge n’existent pas et rares
sont les kinésithérapeutes qui disposent de suffisamment de temps pour conseiller les
patients.

Certains patients nous mentionnaient participer a des séances de relaxation ou Qi gong, pour
lesquelles ils ne bénéficiaient d’aucune prise en charge.

Pour les patients qui se rendaient en cure thermale, les frais engagés pouvaient étre
conséquents. Seuls les soins sont pris en charge. 1l faut ajouter les frais liés au transport pour

se rendre a la cure et les frais d’hébergement pour les 3 semaines sur place.

d) Impact psychologique

La dimension psychologique est toujours présente dans la douleur comme nous le rappelle la
définition : il s’agit d’une “expérience sensorielle et émotionnelle désagréable”.

Les relations entre psyché et soma sont complexes dans ce cas : la douleur chronique retentit
sur I’équilibre psychologique des patients (37), mais dans le méme temps, des facteurs
psychologiques peuvent entretenir les processus douloureux.

Parmi les facteurs psychologiques, les troubles de ’humeur tiennent une place importante.
C’est en particulier le cas de la dépression puisqu’il s’agit du facteur psychologique le plus

fréguemment associé aux plaintes douloureuses chroniques (38). Sa prévalence varie selon le
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recrutement des patients étudiés et les instruments d’évaluation, mais elle atteint, voire
dépasse, les 50% dans beaucoup d’études cliniques (39).

I serait évidemment trop réducteur et non concordant avec la réalité de considérer que tous
les patients douloureux chroniques présentent une composante dépressive. Ces patients
peuvent étre sujets a des fluctuations thymiques du fait de la douleur et de ses répercussions
dans la vie quotidienne, familiale et professionnelle, sans pour autant faire état de sentiments
d’autodénigrement et de perte de 1’estime de soi qui sont caractéristiques de la dépression
(40). La phrase encore trop souvent entendue par les patients (« ¢’est dans votre téte »)
contribue a les déstabiliser et compromet la suite de la prise en charge.

4.3.1.5 Prise en charge psychologique

La prise en charge de la dimension psychologique lors du parcours de soins des patients
douloureux chroniques nous est apparue encore peu développée. Seuls 4 patients interrogés
nous ont signalé avoir consulté un psychologue et/ou un psychiatre.

Le faible taux de prise en charge psychologique est lié dans notre étude a une appréhension
des patients vis-a-vis des professionnels non somaticiens, que les patients considérent comme
non aidants. Ainsi, une patiente nous disait: « J’en ai vu un par un moment [...] une psy,
pendant 2 séances, a la fin, on a conclu que ¢a ne servait a rien qu’on se Voie, parce que les
seules choses qui me faisaient vraiment vivre un enfer, c’était mes douleurs, et qu’elle, elle
ne pouvait pas m’aider la-dessus. » La prise en charge psychologique ne permet certes pas de
guérir les patients, elle peut en revanche les aider a mieux vivre avec leurs symptdmes
invalidants.

Il existe également une méconnaissance des ressources disponibles. Certains patients ne sont
pas contre une rencontre avec un psychologue, mais ne savent pas comment les contacter ni
quels bénéfices ils pourront en tirer. Le role du médecin généraliste apparait ici primordial.
Lorsqu’au fil des consultations apparaissent un épuisement psychologique ou des difficultés
d’acceptation de la maladie, il convient de proposer avec tact une orientation vers des

spécialistes de la psyché.

4.3.2 Attentes vis-a-vis du médecin généraliste

«Telle que je la congois, je dis que I’objet (de la médecine) est, en général, d’écarter les
souffrances des malades et de diminuer la violence des maladies.» nous dit Hippocrate, dans
De I’ Art médical (41).
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4.3.2.1 Disponibilité

Les patients interrogés souhaitaient que leur médecin généraliste soit disponible lorsqu’ils
souhaitaient le consulter. Cette disponibilité sous-entendait des plages de consultations
suffisamment longues pour que le patient ait le temps de s’exprimer, mais aussi des créneaux
réserves aux consultations en urgence, notamment lors des recrudescences douloureuses. Un
patient émettait également le souhait de bénéficier d’une consultation plus longue,
périodiquement, qui permettrait de faire la synthese de la prise en charge médicale et de
mieux prendre en compte la dimension sociale.

Cette demande de disponibilité suppose que les médecins acceptent de créer des plages de
consultations dediees, certainement plus longues que les quinze minutes habituellement
consacrées (42). Il est également possible d’envisager que les médecins planifient des
rendez-vous réguliers avec leurs patients douloureux chroniques, en dehors de toute
exacerbation symptomatique, sur le modéle des consultations réalisées avec les patients
diabétiques.

Se pose alors la question de la rémunération de cette activité. Dans la nouvelle organisation
des modes de rémunération, la douleur chronique n’a pas été prise en compte comme maladie
chronique a part entiere. Ces consultations ne bénéficieraient donc pas de la prise en charge
forfaitaire.

4.3.2.2 Ecoute active

Les patients douloureux chroniques, peut-étre encore plus que les autres patients, attendent
des médecins qu’ils les écoutent.

L’écoute active, concept développé par Carl Rogers (43), comprend trois phases : 1’écoute
silencieuse, la reformulation et le reflet des sentiments percus par la personne qui écoute.
La phase d’écoute silencieuse permet de s’imprégner des demandes formulées par les
patients : demande de soin, demande de considération, demande d’empathie ...

L’étape de la reformulation est fondamentale car elle permet de s’assurer que le praticien a
bien compris ce qui lui est demandé.

La derniére phase s’intéresse aux sentiments et émotions livrés par le patient. La douleur ne
se voit pas ni ne peut s’objectiver. Elle ne peut étre appréhendée par les thérapeutes que par
ce qu’en dit ou ce qu’en montre le patient.

Cette technique d’écoute permet au médecin de personnaliser davantage la prise en charge,
en prenant en compte la dimension émotionnelle.

Car ce qu’attendent les patients de leur médecin, ce n’est pas seulement une ordonnance de

médicaments ou d’examens complémentaires. Les patients douloureux chroniques désirent
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que les médecins soient attentifs a leur vécu propre et que des reponses personnalisees leur

soient apportees pour les aider a vivre avec leur douleur.

4.3.2.3 R6le de conseil

Les patients rencontrés étaient demandeurs d’explications concernant le diagnostic et les
traitements mis en ceuvre. Ils souhaitaient étre davantage informés sur les effets indésirables
des médicaments prescrits.

Une patiente nous a fait remarquer que peu de médecins attiraient 1’attention des patients sur
les risques liés a la conduite lors de la prise de certains médicaments. L’ AFSSAPS s’est
intéressee a la problématique en 2008 et a édité une brochure intitulée « Médicaments et
conduite automobile » (44), qui peut servir de base a I’introduction de la thématique avec les
patients.

Ces explications devraient idéalement étre communiquées au patient et a ses proches, dans la
limite du respect du secret médical.

Ce droit a I’information est formalisé¢ dans la loi de 2002 relative aux droits des malades et a

la qualité du systéme de santé (45).

4.3.2.4 Reconnaissance du patient en tant qu’acteur de sa prise en charge

Les patients sont de plus en plus nombreux a disposer d’informations autres que celles
communiquées par les intervenants médicaux et paramédicaux. Comme nous 1’avons vu, les
sources d’informations sont nombreuses, plus ou moins validées.

A ce titre, les patients souhaitent étre pleinement acteurs de leur prise en charge, pensant
disposer de suffisamment d’éléments pour comprendre les enjeux de leur prise en charge.

Il convient de rappeler aux patients que de nombreuses informations erronées circulent,
certains patients n’en ayant pas encore compleétement conscience.

Mais cette demande d’autonomie du patient résulte peut-étre d’une volonté de rejet de la
position paternaliste, promue pendant des décennies, qui consistait pour le médecin « a savoir
mieux qu’un autre ce qui est bon, bénéfique pour le patient » (46).

Le principe d’autonomie, a I’inverse, replace le médecin et le malade sur un pied d’égalité.
La consultation médicale permet au patient de recevoir les informations nécessaires a sa prise
de décision, le patient restant libre du choix final (47).

Cette position de patient acteur doit & notre sens étre respectée dans la mesure ou le patient
est le mieux placé pour savoir ce qu’il vit au plus profond de lui et quelle prise en charge il

souhaite privilégier. Ceci est d’autant plus vrai quand il adhére a une association de patients,
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qui lui permet d’obtenir des informations sur le vécu des patients présentant la méme maladie

que lui.

4.3.2.5 Roéle d’orientation

Le médecin généraliste est désormais, depuis la loi HPST de 2009 (48), considéré comme le
pivot du systeme de santé. A ce titre lui revient le role d’orienter le patient dans le parcours
de soins et de coordonner les soins. Il ne suffit pas de savoir orienter, encore faut-il orienter
au bon moment vers le bon spécialiste. La définition du bon moment varie d’un praticien a
I’autre, en fonction de ses compétences et expériences acquises. Que 1’orientation soit
précoce ou plus tardive, apres la réalisation d’un bilan complémentaire et 1’instauration d’une
prise en charge, I’important est que le patient soit orienté dés lors que les ressources du
médecin généraliste ne sont plus suffisantes pour faire face a la douleur qui perdure. Quant a
’orientation vers le bon spécialiste, elle résulte d’un interrogatoire et d’un examen
approfondi. Intervient également le carnet d’adresses que le médecin s’est constitué au fur et
a mesure de sa carricre. Les patients attendent de leur médecin qu’il les oriente vers un
confrere dont il connait les pratiques.

Le role d’orientation du médecin généraliste désigné comme médecin traitant n’est pas
seulement utile au patient pour obtenir un taux de remboursement optimal. Il permet de
garantir une utilisation raisonnée du systeme de soins, en dirigeant les patients vers les
spécialistes ad hoc, évitant la multiplication des consultations qui n’apportent aucun bénéfice

tant sur le plan du diagnostic que des traitements.

4.3.2.6 Communication des résultats

Certains patients interrogés ¢taient demandeurs d’obtenir les copies des différents compte-
rendus d’examens et de consultations. Cette transmission d’informations permet au patient de
se constituer un dossier personnel. Certains confreres spécialistes ont déja realise
I’importance pour les patients de posséder les informations médicales qui les concernent et
adressent systématiquement aux patients un double du courrier destiné a leur médecin
généraliste. D’autres dictent leur courrier en présence du patient, a la fin de la consultation.
Porter a la connaissance des patients les compte-rendus d’examens et de consultations est
tout a fait légitime et participe a notre devoir d’information des patients. Mais ce n’est pas
parce que le patient est en possession des compte-rendus qu’il a compris quelle prise en
charge va lui étre proposée. Il nous semble indispensable de conserver un temps de la
consultation pour expliciter les courriers médicaux et s’assurer que nos patients ont bien

compris ce qui leur est proposé.
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4.3.3 Pistes de réflexion pour améliorer la prise en charge des patients douloureux
chroniques
4.3.3.1 Formation médicale initiale

Durant les six premicres années du cursus médical, seules une vingtaine d’heures
d’enseignement sont consacrées a la prise en charge de la douleur. A 1’issue du module 6 du
second cycle, I’étudiant doit savoir différencier une douleur aigué ou douleur “symptome”
d’une douleur chronique ou douleur “maladie”. Il doit étre attentif a écouter, a évaluer et a
prendre en charge les souffrances physiques et morales des malades. (49)
Cependant, peu d’enseignants mettent 1’accent sur I’ importance du vécu émotionnel des
patients. Notre formation theorique initiale reste trés scientifique et laisse donc peu de place a
I’approche psycho-sociale. Lors de nos stages pratiques, nous n’avons pas toujours
I’occasion de nous intéresser de prés a I’impact de la maladie sur leur projet de vie.
En outre, trés peu de place est laissée aux associations de malades au sein des facultés de
médecine frangaises. Les témoignages des patients sont riches d’enseignements et pourraient
compléter les apports théoriques. Pourquoi si peu de place leur est-elle réservée ? Les
responsables des associations rencontrées lors de notre travail sont demandeurs de cotoyer les
étudiants en médecine pour partager leur expérience et les sensibiliser a leur cause. Organiser
une rencontre avec des patients douloureux chroniques lors du second cycle des études
médicales permettrait de remettre en question certains clichés avant le premier contact avec

ces patients.

4.3.3.2 Formation médicale continue

Des diplémes universitaires (DU, DIU, capacité, DESC) se sont développés au cours de ces
vingt derniéres années. Ils sont accessibles aux médecins et infirmiers sensibles a la
problématique (50).

Le développement personnel continu, formation obligatoire pour tout médecin en exercice,
consacre en revanche encore peu de place a la réflexion sur ’amélioration des prises en
charge des patients douloureux chroniques.

Pourtant, comme nous 1’avons vu, certains médecins généralistes se sentent dépassés par la
douleur lorsqu’elle se chronicise. Il ne s’agit pas seulement d’un probléme thérapeutique, il
faut également savoir répondre aux demandes réitérées des patients d’étre soulagés. Il s’agit

ici plus de renforcer le savoir-étre que le savoir-faire.



4.3.3.3 Communication et interaction généralistes/spécialistes

Certains patients ont mis en évidence le manque de communication entre leur médecin
généraliste et les médecins spécialistes consultes.

La communication des informations relatives au patient doit étre réciproque, dans des délais
compatibles avec la prise en charge. Nombre de patients actuellement consultent a nouveau
leur médecin généraliste avant qu’il ait recu le compte-rendu de son confrere.

Est-ce uniquement un probléme organisationnel qui retarde la rédaction des courriers de
consultations et d’hospitalisations ? Pourquoi la dictée du courrier a la fin de la consultation

n’est-elle pas systématique ?

4.3.3.4 Interactions avec les centres de la douleur

Il serait intéressant que les médecins généralistes puissent avoir plus de contacts avec les
intervenants des centres de la douleur, médicaux et paramédicaux, afin d’étre sensibilisés a
I’approche transversale nécessaire pour la prise en charge optimale de la douleur chronique.
L’organisation actuelle des centres de la douleur ne permet pas un recours rapide. Les délais
d’attente sont de 1’ordre de 3 a 6 mois (51).

Le recours a un centre de la douleur ne devrait pas étre envisagé comme la derniere
opportunité a présenter au patient, lorsque toutes les prises en charge antérieures ont échoué.
Les centres de la douleur devraient étre vus comme des référents spécialistes en algologie, a

contacter au méme titre que les autres spécialistes.

4.3.3.5 Place des méthodes alternatives

L’exercice actuel de la médecine se fonde sur des preuves. Mais respecter les principes de
I’EBM est-il antinomique avec I’utilisation des méthodes alternatives ? Les résultats de ces
thérapies complémentaires peuvent étre impressionnants. Pouvons-nous nous permettre de ne
pas les proposer a nos patients au seul motif que les données scientifiques prouvant leur
efficacité sont insuffisantes ?

Que proposer aux patients qui ne souhaitent pas prendre d’antalgiques au long cours, du fait
des effets secondaires engendrés ou qui notent une diminution de leur efficacité au fil des
mois ?

Notre réle de conseils et d’orientation réapparait dans cette situation. Nous nous devons
d’informer les patients que ces techniques, méme si elles leur paraissent plus « douces », ne

sont pas dénuées d’effets indésirables.
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L’Académie de Médecine s’est prononcée dans un rapport de mars 2013 sur la place de ces
thérapies complémentaires parmi les ressources de soins (52). Elle recommande aux usagers,
afin d’éviter tout retard de diagnostic et/ou perte de chances :

- d'en éviter I’usage en I’absence d’un diagnostic médical

- de ne les accepter qu’avec une extréme prudence comme traitement de premicre intention

- de ne pas y recourir lorsque la présentation clinique est inhabituelle ou persistante et en

I’absence d’un avis médical.

4.3.3.6 Intégration des prises en charge sociales et administratives dans la
pratique medicale
Dans le cadre de 1’approche biopsychosociale, les médecins généralistes sont sollicités pour
remplir divers dossiers de demandes de prestations.
I1 est également de notre réle d’informer les patients sur leurs droits et de leur indiquer les
structures a contacter pour bénéficier d’aides.
Compléter ces dossiers est « chronophage ». Pourtant, plus les dossiers sont remplis de
maniére précise et compléte, plus ils ont de chance d’étre validés par les commissions.
Doit-on continuer a consacrer du temps medical a ce type de taches ? N’y a-t-il pas de
possibilités de simplifier les formulaires ou de les uniformiser et de permettre une saisie

informatique, qui inclurait les données saisies dans les dossiers informatiques ?
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V/ Conclusion

L’évaluation et la prise en charge de la douleur constituent un véritable enjeu de santé
publique. Les trois plans gouvernementaux successifs depuis 1998 rappellent a quel point la
prise en charge de la douleur a été reconnue comme prioritaire par les différents ministres de
la santé. La loi relative aux droits des malades et a la qualité du systéme de santé du 4 mars
2002 reconnait le soulagement de la douleur comme un droit fondamental de toute personne.
La lutte contre la douleur est également une priorité de santé publigue inscrite dans la loi de
santé publique de 2004.

Malgré cette implication gouvernementale, la prise en charge actuelle des patients
douloureux chroniques ne répond pas a toutes leurs attentes.

Les médecins généralistes sont les premiers concernés par la prise en charge de ces patients,
en tant que médecins de premier recours. Leur role consiste & diagnostiquer la douleur
chronique, & la prendre en charge, mais aussi a orienter les patients vers les structures
adaptées dans des délais convenables. Certains médecins généralistes se trouvent démunis
face a ces patients aux demandes répétées et ne savent pas comment les prendre en charge,
cette dimension étant insuffisamment développée lors de notre formation initiale.

Les attentes des patients rencontrés lors de notre étude mettaient en exergue 1I’importance de
la relation médecin-malade. Les qualités d’écoute, d’empathie et de disponibilité étaient les
plus fréquemment mentionnées. Les patients n’exigent pas forcément de leur médecin qu’il
les guérisse, ils souhaitent en revanche que leurs demandes de soulagement soient prises en
considération.

La prise en charge actuelle gagnerait en efficacité s’il existait une plus grande collaboration
entre les médecins généralistes et les médecins spécialistes sollicités. Les compte-rendus de
consultation devraient pouvoir étre transmis aux médecins généralistes dans des délais plus
courts que ceux actuellement observés.

Le recours aux centres de la douleur nous est apparu insuffisamment développé. Les patients
y sont actuellement adressés en dernier recours, lorsque toutes les ressources a la disposition
des médecins généralistes et spécialistes paraissent épuisées, alors que ces centres ont pour
vocation de proposer une prise en charge pluriprofessionnelle adaptée aux problématiques
des patients douloureux chroniques.

La douleur lorsqu’elle se chronicise retentit sur tous les pans de la vie des patients. La
structure familiale se trouve déstabilisée par la douleur chronique, du fait de
I’incompréhension de certains membres ou de I’épuisement induit par la répétition des
plaintes. Un temps dédié aux proches lors de la prise en charge permettrait de fournir des

explications et des conseils utiles pour maintenir 1’équilibre familial.
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La vie professionnelle est également affectée par la douleur chronique et le risque de
désinsertion socio-professionnelle augmente. Une prise en charge précoce et adaptée sur le
plan médical et administratif permettrait de reduire ce risque.

Le parcours administratif des patients douloureux chroniques nécessaire pour faire valoir
leurs droits s’apparente encore trop souvent a un parcours du combattant. Les dossiers a
remplir rebutent certains patients. Les décisions ne sont pas forcément concordantes d’un
référent a I’autre, ce qui crée incompréhension et révolte. Pour les médecins généralistes,
compléter les différents dossiers rapportés par les patients fait perdre du temps. Une
simplification des démarches serait pour tous salutaire.

Soulager une grande majorité de patients douloureux chroniques en médecine générale nous
apparait possible. La perspective d’un quatriéme plan gouvernemental axé sur la prise en
charge de la douleur en ambulatoire permettrait de formaliser des réponses adaptées pour ces
patients. Une priorité devrait &tre donnée a la formation initiale et continue des

professionnels de santé.
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Annexes

Annexe n°1 : lettre de présentation a remettre aux patients desireux de
participer a I’étude.

Interne de médecine générale, je méne un travail de thése sur le vécu des patients douloureux
chroniques et leurs attentes vis-a-vis de leur médecin géneraliste.

Je souhaiterais savoir si vous acceptez que nous nous rencontrions pour connaitre votre
experience personnelle.

Les entretiens seront enregistrés pour permettre I’exploitation des données. Aucun
enregistrement ne sera conservé a I’issue du travail de thése.

Vos réponses resteront anonymes et n’interféreront en rien avec votre prise en charge
actuelle. Votre médecin traitant et les différents medecins que vous pouvez consulter ne
seront pas mis au courant de cette enquéte.

Si vous étes intéressé(e) par cette enquéte, vous trouverez ci-dessous mes coordonneées. Je
vous laisse le soin de me contacter pour que nous fixions un rendez-vous.

Je vous remercie par avance pour 1’intérét que vous porterez a ce travail, qui permettra de
mieux prendre en charge les patients douloureux chroniques en médecine générale.

Véronique MIDY
Interne de médecine générale

Annexe n°2 : consentement signé

Je soussigné(e) Monsieur/Madame ...................coeeeennnis déclare avoir ét¢ informé(e) par
Mademoiselle MIDY Véronique, interne de médecine générale a Nancy, de la nature de son
enquéte et accepte d’y participer.

J’ai bien compris que I’entretien sera enregistré pour les besoins de 1’étude. Aucun document
sonore ne sera conserve a I’issue de 1’étude.



Annexe n°3 : script d’entretien

Généralités sur la douleur du patient

» De quel type de douleur souffrez-vous ?

» Depuis quand souffrez-vous de vos douleurs ?

» Comment la douleur a-t-elle débuté et évolué?

> Quelles sont les conséquences de vos douleurs sur votre vie personnelle et
professionnelle ?

Prise en charge de la douleur

» De quelle prise en charge avez-vous déja bénéficié ? médicamenteuse ou non,
spécialistes, médecines alternatives

» Etes-vous satisfait de la prise en charge de vos douleurs ?

> Etes-vous satisfait des informations fournies par les professionnels de santé ?
> Quelles sont vos autres sources d’information (associations, magazines, forums
Internet...) ?

Prise en charge par le médecin généraliste

» Votre médecin généraliste connait-il vos douleurs ?

» Le consultez-vous pour vos douleurs ? Si oui/non, pourquoi ?

> Etes-vous satisfait de sa prise en charge ? Qu attendez-vous de lui ?

» Pensez-vous que c’est du role de votre médecin traitant de vous écouter et d’évaluer le
retentissement de vos douleurs sur votre vie socio-professionnelle ?

» Y a-t-il des points que vous n’arrivez pas a aborder avec votre généraliste ? Lesquels et
pourguoi ?

Les questions en italique étaient des questions prévues pour relancer les patients si les

thématiques n’étaient pas développées spontanément.



Annexe n°4 : table des codes

Code

Définition

Type de douleur

Douleur neuropathique, par exces de nociception
ou mixte

Douleur initiale

Récit du ressenti du patient lorsqu’il a percu les
premiers symptdmes douloureux

Circonstances déclenchantes de la douleur

Hypothéses émises par le patient pour expliquer
ce qui déclenche ses douleurs

Evolution de la douleur

Récit de I’évolution des perceptions douloureuses
au fil du temps

Errance diagnostique

Explications sur le delai entre les premiers
symptémes douloureux et le diagnostic pose

Diagnostic retenu

Diagnostic porté par un médecin a 1’issue des
examens clinique et paracliniques

Refus par le patient du diagnostic posé

Diagnostic médical rejeté par le patient (déni,
opposition)

Hypotheéses diagnostiques formulées par les
patients

Certains patients, en I’absence de diagnostic ou
lorsqu’ils estiment que le diagnostic posé est
erroné, formulent des hypothéses diagnostiques

Facteurs favorisant les douleurs

Enumération des facteurs entrainant une
recrudescence douloureuse

Facteurs améliorant les douleurs

Enumération des facteurs entrainant une
diminution des douleurs

Position antalgique

Position adoptée par le patient qui diminue les
douleurs

Personnalité

Traits de personnalité jugés par les patients
comme aggravant ou améliorant les douleurs

Epuisement induit par la symptomatologie

Epuisement psychologique consécutif a la
chronicisation des douleurs

Fatigue induite par la maladie

Fatigue attribuée par les patients a la pathologie
douloureuse

Retentissement psychologique

Impact psychologique de la pathologie
douloureuse chronique

Acceptation et gestion de la douleur par le
patient

Phase d’acceptation de la pathologie chronique
permettant de mieux gérer les situations
douloureuses

Acceptation du statut de malade

Le patient se considére comme une personne
nécessitant des soins

Acceptation de son statut social

Acceptation des conséquences sociales liées a la
pathologie douloureuse (invalidité, licenciement,

)

Retentissement sur le sommeil

Impact de la douleur sur la qualité du sommeil

Retentissement sur la vie quotidienne

Impact de la douleur sur les activités
quotidiennes habituelles

Adaptation des activités aux douleurs

Modification des habitudes lors des activités
quotidiennes pour éviter de déclencher des
douleurs

Retentissement sur la vie familiale

Impact de la douleur sur la structure de la
famille : soutiens, critiques ...
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Retentissement sur la vie professionnelle

Impact de la douleur sur les activités
professionnelles et conséquences sur le maintien
de I’activité professionnelle

Participation du médecin du travail

Implication du médecin du travail pour aménager
I’activité professionnelle

Ameénagement du poste de travail

Ameénagements en termes de matériels
ergonomiques et d’horaires de travail

Importance du maintien de la vie
professionnelle

Récit par les patients de I’importance qu’ils
accordent & la vie professionnelle pour maintenir
leur équilibre / impact a contrario de la mise en
invalidité ou du licenciement

Ressources financiéres

Pensions et indemnités versées au titre de la
pathologie chronique

Impact financier de la maladie

Co0t engendré par la prise en charge médicale

Remboursement des techniques alternatives

Part prise en charge par I’ Assurance Maladie lors
d’un recours a des prises en charges alternatives

Examens complémentaires

Examens paracliniques réalises pour établir le
diagnostic ou lors du suivi

Prise en charge médicamenteuse

Liste des médicaments prescrits

Prise en charge non médicamenteuse

Liste des techniques paramédicales prescrites

Prise en charge par des méthodes alternatives

Liste des méthodes allopathiques

Aides techniques

Appareillage utilisé en complément des prises en
charge médicamenteuse et non médicamenteuse

Prise en charge en milieu spécialisé

Récit de la prise en charge par les médecins
spécialistes dans des structures dédiées (centre de
la douleur, centre de rééducation...) ou en
consultation libérale ou hospitaliere

Multiplication des prises en charge en milieu
spécialisé

Recours a de nombreux spécialistes sans
coordination

Soutien psychologique

Prise en charge par un psychologue et/ou
psychiatre

Conseils donnés et orientation par le médecin
généraliste

Réle du médecin généraliste dans la coordination
du parcours de soin

Place du médecin généraliste dans la gestion
du traitement de la douleur

Renouvellement du traitement antalgique prescrit
par un médecin spécialiste, adaptation de la
posologie ou de la molécule

Difficultés de prise en charge par le médecin
généraliste

Difficultés ressenties par les patients lors de la
prise en charge

Amélioration de la symptomatologie suite a la
prise en charge

Diminution des perceptions douloureuses percues
par le patient au décours de la prise en charge

Effets indésirables des traitements

Effets indésirables imputés par les patients aux
médicaments antalgiques prescrits

Acceptation du traitement par le patient

Facteurs mis en évidence par les patients leur
permettant d’étre observants

Adaptation du traitement par le patient

Modification du rythme des prises ou de la
posologie

Acceptation de la prise en charge par le
patient

Facteurs mis en évidence par les patients leur
permettant d’accepter le parcours de soin

Satisfaction vis-a-vis de la prise en charge du
généraliste

Criteres de satisfaction mis en évidence par les
patients permettant d’évaluer la prise en charge
de leur douleur chronigue par leur médecin
géneraliste

69



Satisfaction vis-a-vis de la prise en charge des
spécialistes

Criteres de satisfaction mis en évidence par les
patients permettant d’évaluer la prise en charge
de leur douleur chronique par les médecins
specialistes

Délais de prise en charge

Délais entre la prise de rendez-vous et le rendez-
vous fixé

Suggestions pour améliorer la prise en charge
médicale

Libre expression des patients en réponse a la
question portant sur I’amélioration de la prise en
charge médicale

Communication généraliste/spécialistes

Moyens de communications utilisés par le
médecin généraliste pour communiquer avec ses
correspondants spécialistes et inversement

Coordination généraliste/spécialistes

Importance de la coordination du parcours de
soin par le médecin généraliste pointée par les
patients

Communication médecin/patient

Récits de situation ou les patients n’ont pas réussi
a communiquer comme ils I’auraient souhaité
avec le médecin

Relation médecin généraliste/patient

Relation de confiance établie entre le généraliste
et son patient douloureux chronique

Incompréhension médecin/malade

Sentiment d’incompréhension ressenti par le
patient lors de la prise en charge

Démarches administratives

Démarches accomplies par le patient aupres des
différents organismes sociaux

Aide du médecin généraliste pour les
démarches administratives

Aide accordée par le médecin généraliste pour
compléter un dossier ou orienter dans le parcours
administratif

Réflexion sur le parcours administratif

Libre expression des patients a I’issue de leur
développement sur les démarches qu’ils avaient
accomplies

Suggestions pour améliorer la prise en charge
administrative

Libre expression des patients en réponse a la
question portant sur I’amélioration de la prise en
charge administrative

Recherche d’informations

Sources d’informations utilisées par les patients
pour obtenir des informations en complément de
celles delivrées par les professionnels de santé

Raisons de 1’adhésion a une association

Raisons citées par les patients pour justifier leur
adhésion a une association de patients
douloureux chroniques

Mangue de reconnaissance par le monde
meédical

Sentiment percu par les patients de non prise en
compte de I’impact de la douleur chronique par
les soignants

Besoin de reconnaissance par la société

Besoin ressenti par le patient douloureux
chronique d’étre reconnu par la société comme
tel

Impulsion des proches pour la prise en charge
médicale

Intervention de proches dans le parcours de soin
pour accélérer des prises en charge ou explorer
des pistes non évoquées par les médecins
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RESUME DE LA THESE

La douleur chronique constitue un motif fréquent de consultation en médecine générale.
Malgré les progres réalisés ces derniéres années pour améliorer les prises en charge
antalgiques, 40% des patients interrogés lors d’une étude européenne se disaient insatisfaits
de leur prise en charge.

Nous avons réalisé une étude qualitative, par entretiens individuels semi-dirigés, afin de
connaitre le vécu des patients douloureux chroniques et leurs attentes vis-a-vis de leur
médecin généraliste. Les patients ont été recrutés via des associations de patients douloureux
chroniques et via des médecins généralistes meusiens.

Les vingt entretiens menés nous ont permis de confirmer que la douleur chronique impactait
la vie quotidienne, mais également la vie socio-professionnelle. Les prises en charge étaient
colteuses, ce qui mettaient certains patients en difficultés financieres. Les patients
attendaient essentiellement de leur médecin de 1’écoute, de I’empathie et de la disponibilité.
Soulager une grande majorité de patients douloureux chroniques en médecine générale nous
apparait possible. La perspective d’un quatriéme plan gouvernemental axé sur la prise en
charge de la douleur en ambulatoire permettrait de formaliser des réponses adaptées pour ces

patients.

Real-life experience and expectations of chronic painful patients in general
practice
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