VIVRE AVEC LE CANCER

Johnny Johnson

La maitrise de la douleur

Malgré les progres des traitements analgésiques, beaucoup de malades
continuent a souffrir inutilement. Des gestes médicaux simples
suffisent parfois a les soulager.

adouleur est une des conséquences

les plus redoutées du cancer un

tiers des malades traités par chi-

miothérapie ou par d’autres trai-
tements contre les tumeurs, et deux tiers
de ceux qui sont dans un stade avancé
de leur cancer souffrent. Les méde-
cins doivent s’efforcer de calmer leur
douleur, non seulement parce qu’elle
est inutile, mais aussi parce qu’ils
augmententainsi les chances de survie
des patients : un patient qui souffre trop
risque de cesser son traitement ou de
ne plus avoir I’envie de vivre.

Aprés des dizaines d’années d’ef-
forts, on dispose de nombreuses mé-
thodes de diagnostic et de traitements
des douleurs provoquées par le can-
cer. Les médicaments sontadministrés
non seulement par voie orale et intra-
veineuse, mais aussi par suppositoires,
par timbres cutanés, par cremes et
par pompes.

Les médecins comprennent mieux
les mécanismes de la douleur aigué
provoquée par les tumeurs qui colo-
nisent les os et le systéme nerveux, et
ils ont mis au point des traitements
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mieux adaptés aux différents méca-
nismes de la douleur.

Aujourd’hui, les médecins mesu-
rent la concentration en analgésiques
dans les fluides corporels et leur corré-
lation avec le soulagement apporté aux
patients. Les nouveaux protocoles de
prescription des médicaments pré-
viennent I'arrivée de la douleur. Tous
ces progres soulagent les patients tout
en minimisant les effets secondaires des
médicaments tels que lasomnolence, la
constipation et la nausée.

De surcroit, on comprend aussi
mieux comment I’état d’esprit d’'une
personne et la maniére dont il pergoit
son état détermine la douleur ressen-
tie. Les personnes ayant subi une opé-
ration chirurgicale qui ont des chances
de les guérir supportent mieux la souf-
france aigué, mais transitoire, que celles
qui souffrent de douleurs chroniques,
a un stade plus avanceé de la maladie.
La douleur est également augmentée
par les dépressions ; aussi la prescrip-
tion d’antidépresseurs réconforte dou-
blement les patients, parce qu’elleaun
effet psychologique et physique.

Les médecins ont élaboré des
méthodes pour aider les malades a
décrire précisément les variations de
leur détresse physique et psycholo-
gique. Les jeunes enfants, et les patients
ayant des difficultés a communiquer
oralement peuvent indiquer ce qu’ils
ressentent en choisissant, parmi des
dessins de visages exprimant I’échelle
de douleur, celui dont I’expression cor-
respond a la leur.

Bien que certains types de douleur
résistent au traitement, 95 pour cent
des cancéreux peuvent étre soulagés
par 'administration de médicaments
appropriés. Malheureusement, certains
continuent a souffrir inutilement : en
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1994, une étude a montré que 42 pour
cent des malades d’un groupe étudié
recevaient un traitement inadapté ;
les moins bien traités étaient les plus
agés et ceux aux revenus modestes.

D’ou vient ce fossé qui existe entre
les possibilités techniques et la souf-
france qui subsiste? En partie de la lutte
contre latoxicomanie. Dans I’esprit du
public et des professionnels de la santé,
les campagnes d’informations sur les
effets de la drogue ont laissé une inquié-
tude exagérée sur les risques provo-
qués par les opiacés, qui restent les
armes les plus efficaces pour lutter
contre la douleur.

Pourtant, on sait aujourd’hui que
I'utilisation médicale des analgésiques
est sans risque, et ne provoque pas d’ac-
coutumance psychologique chez ceux
gui n’ont jamais été toxicomanes.
Méme lorsque les malades s’adminis-
trent eux mémes des opiacés a I'aide
de pompes, ils dépassent rarement
les doses considérées comme néces-
saires pour supprimer leur douleur.
Parfois, de tels malades deviennent
physiquement dépendants, mais on
supprime alors I’accoutumance en
réduisant progressivement les doses.
Par ailleurs, cet état est tres différent
de la véritable accoutumance psycho-
logique, qui se caractérise par une envie
irrépressible de prendre de la drogue.

La mauvaise communication entre
les médecins et les malades est un autre
obstacle important a I’évaluation et
au traitement de la douleur. Trop sou-
vent, les médecins attribuent les plaintes
de leurs patients a des facteurs psy-
chologiques. Comme les médecins, la
plupart des malades exagérent lacrainte
due aux risques des analgésiques, etils
croientsouvent que les «bons» malades
ne devraient pas se plaindre.

Les étudiants en médecine, les
médecins et les infirmiéres manquent
enfin de connaissances théoriques et
pratiques du traitement de la douleur
du cancer par les analgésiques. Ces
insuffisances refletent une défaillance
des systemes éducatifs de santé et de
délivrance des soins. On devra donc
compléter la formation des profes-
sionnels de la santé.

Cependant, la communication et
I’enseignement ne sont pas suffisants.
Les hopitaux et les cliniques doivent
réserver des postes a des spécialistes
deladouleur, etl’on doit intégrer le trai-
tement de la douleur aux responsabili-
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tés du personnel soignant. Des comités
d’éthique considéerent que la souffrance
excessive, résultantd’un traitement infé-
rieur au niveau acceptable, constitue une
négligence médicale. Les malades et
leurs familles doivent aussi apprendre
a parler de leur douleur aux médecins
et a réclamer les traitements qui ne
leur seraient pas donnés.

L’expérience montre que, dans un
hépital, la présence d’un spécialiste de
la douleur qui donne I’exemple contri-
bue atransformer la connaissance théo-
rique en pratique. Une autre mesure
préconisée par certains spécialistes de
ladouleur consiste a «extérioriser la dou-
leur», en affichant I'intensité de la dou-
leur sur les pancartes qui sont accrochées
au litdes malades : la douleur est beau-
coup plusfacile atraiter si elle est mesu-
rée et notée de maniére rigoureuse.

Plusieurs pays, dont la France ont
décidé d’institutionnaliser la lutte contre
la douleur. A I’instigation de I’Asso-
ciation internationale pour I’'étude de
ladouleur (IASP), des sociétés savantes
ont édité des guides sur ladouleur pro-
voquée par le cancer et ont élaboré un
programme de gestion de la douleur
pour les facultés de médecine. Des
centres antidouleurs sont créés et, dans
plusieurs pays, on sensibilise la popu-
lation et le personnel soignant sur la
douleur due au cancer.

En France, le programme «Etre
libéré de la douleur due au cancer» pro-
posé par I'Organisation mondiale de
la santé (OMs) est relayé par de nom-
breux services de cancérologie et par
diverses associations. La Société fran-
caise de la douleur, émanation fran-
caise du IASP, a organisé une réunion
sur la douleur due au cancer dans le
cadre du congrés «Eurocancer» qui
c’est tenu en juin 1995, a Paris. Cette
société ad’ailleurs constitué un groupe
d’intérét spécifique douleur et can-
cer, avec pour objectif de mieux infor-
mer le public et le corps médical.

Kathleen FOLEY dirige le service sur
la douleur du Centre cancérologique
Sloan-Kettering.

Ronald MELZACK, Des douleurs inutiles,
in Pour la Science, n° 150, avril 1990.

Current and Emerging Issues in Cancer
Pain : Research and Practice, sous la
direction de C.R. Chapman et K.M.
Foley, Raven Press, 1993.
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CONTROVERSE

Pour un systeme de soins ideal

endant I’allai-
tement de son
deuxieme
enfant, Shari
Kahane ressent un
élancement au sein.
Apres consultation,
son gynécologue
conclut a une infection du sein due a
I’allaitement, un probléme courant.
La patiente, agée de 43 ans, médecin
au Service des urgences de Calaba-
sas, en Californie, demeure sceptique.
Néanmoins, deux autres médecins
consultés confirment le diagnostic :
la palpation et les mammographies
ne révélent rien d’anormal.
Malheureusement, un cancer
s’étendait dans sa poitrine. Dans la lutte
qgu’elle mena pour bénéficier du trai-
tement expérimental qui la sauvera,
S. Kahane se heurte aux insuffisances

des connaissances cancérologiques,
mais aussi aux contraintes du systeme
ameéricain de soins qui cherche sans
cesse a réduire les dépenses de santé.
Elle découvrit également la disparité
de la qualité des soins évoquée par de
nombreux cancérologues et par les avo-
cats de malades.

Alors qu’elle souffrait du sein sans
savoir encore qu’elle était atteinte d’'un
cancer, S. Kahane vit, a la télévision,
une gynécologue, qu’elle décida de
consulter : «Elle accepta de m’exami-
ner et décela un kyste». Une biopsie ne
révéla pas de tumeur, mais son radio-
logue insista pour que la grosseur
soitenlevée. Lors de I'opération, le labo-
ratoire de I’hOpital envoie un résultat
formel : pas de cancer. Rassurée,
S. Kahane rentre chez elle pour
apprendre que le laboratoire a fait
une erreur. Elle subit une seconde opé-

ration ou un cancer est découvert non
seulement dans le sein mais aussi dans
onze ganglions lymphatiques. Cet épi-
sode illustre les difficultés du diagnostic
des cancers.

Apres I’opération, le chirurgien
qui opéra S. Kahane, chef du Service
de chirurgie d’un hopital important
a Los Angeles, lui dit que la proba-
bilité de survie a long terme était
faible. Toutefois, S. Kahane gardait
espoir. En cherchant dans les publi-
cations, elle découvrit un traitement
relativement récent, qui combine une
chimiothérapie a haute dose avec une
transplantation de cellules souches
hématopoiétiques. Dans une étude
clinique, ce traitement avait doublé
le nombre de malades encore en vie
apres trois ans.

Comment recevoir ce traitement?
Participer a une étude clinique, aux

La variabilité des soins

’histoire de S. Kahane illustre, au travers d’un cas indi-

viduel, ce que de nombreuses recherches d’économie
et de sociologie de la santé ont mis en lumiere depuis
longtemps : I’existence d’une hétérogénéité des pratiques
médicales qui n’est pas réductible aux différences «objec-
tives» de conditions des patients. Cette hétérogénéité
s’expligue en partie par I'influence sur le comporte-
ment des médecins d’environnements différents en
matiére de rémunération, d’organisation et de finance-
ment des soins. C’est le cas, avec I’exemple évoqué, des
différences d’acces possibles aux médicaments antican-
céreux innovants, qui dépend, aux Etats-Unis, du type
d’assurance du patient.

Cette hétérogénéité tient aussi aux conséquences de
diverses formes d’incertitude dans I’activité médicale. Il
semble que S. Kahane ait eu la malchance de cumuler
les conséquences négatives de ces diverses formes et qu’elle
ait eu la chance de s’en sortir en définitive. Pour tirer les
lecons générales de son expérience, il est nécessaire de
distinguer les sources d’incertitude médicale.

L’une des sources de variabilité des soins tient aux
limites et a I'imperfection de chaque praticien dans I’ac-
cés a I'information scientifique existante (des chirur-
giens ignorent I’existence des nouveaux traitements de
chimiothérapie intensive) et dans I'application du savoir
médical collectif (les difficultés du diagnostic).

La variabilité provient également des limites intrin-
seques de ce savoir médical et de leur évolution. Lasociété
doit trouver un équilibre entre la nécessité de faire béné-
ficier le plus tét possible des innovations médicales a ceux
qui en ont besoin et celle d’éviter la diffusion massive et
prématurée de traitements dont I’efficacité est discu-
table, voire nulle (selon J. Eisenberg, moins d’un tiers des
procédures diagnostiques et thérapeutiques courantes ont
une efficacité clinique clairement démontrée).

Enfin, laderniére source de variabilité tient au carac-
tére probabiliste de la quasi-totalité de I’activité médi-
cale : on mesure une probabilité de survie, jamais une
certitude. Ainsi I'intensification des chimiothérapies
permises par le recours aux facteurs de croissance héma-
topoiétique et par les greffes de cellules souches du sang
périphérique semble se traduire par une amélioration
de I’état des patients atteints de tumeurs solides comme
les cancers du sein et, peut-étre (le recul n’est pas encore
suffisant), par une amélioration significative des pro-
babilités de survie a moyen terme. S. Kahane a, semble-
t-il, pu bénéficier de cette amélioration et obtenir une
rémission compléte de son cancer ; ce ne pourra mal-
heureusement pas étre le cas de la totalité des patients
ainsi traités.

J.-P MOATTI, INSERM U 379, IPC,

Centre régional de lutte contre le cancer de Marseille
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