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Résumé Nous mesurons la place de la douleur et de la souf-

france dans la représentation du cancer de patients et d"onco-

logues. Dans I'univers sémantique des patients, la souffrance
renvoie a la dégradation du corps et a la vulnérabilité ; la
douleur concrétise la maladie et son diagnostic. La souf-
france n’est pas évoquée par les oncologues. Pour eux, la

douleur est un signe d'évolution de la maladie et un indica-

teur de la tolérance aux traitements. Au ceeur de la relation
thérapeutique, 1'étude apporte des éléments de réflexion sur
I'intercompréhension médecin—patient.

Mots clés Douleur - Souffrance - Analyse textuelle
R e SR

Keywords Pain - Suffering - Textual analysis - Therapeutic
relationship - Intercomprehension

Introduction

En France, on dénombre preés de 380 000 nouveaux cas de
cancer tous les ans [1]. Malgré ces chiffres alarmants, les
taux d'incidence sont en baisse ou stabilisés depuis 1980.

Les traitements et protocoles de soins sont maintenant bien
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Le cancer en France

* Taux d’incidence en baisse ou stabilisé depuis 1980
quel que soit le sexe (H N 1,4% / an; F A 0,7% /an)

* Cependant 5 ans apres un diagnostic de cancer :
63,5% de personnes souffrent de séquelles dues a la
maladie ou aux traitements (fatigue, douleur,
activité physique limitée, anxiété, dépression...).




introduction

Méthode

Résultats

Conclusion

Objectifs de Pétude

Analyse des représentations sociales croisées de |la
douleur et de la souffrance et leur place dans la
représentation du cancer

|

Objectif 1 Améliorer la Prise en charge
thérapeutique

Objectif 2 : Favoriser la co-construction
communicative permettant :

*aux patients d’exprimer leur adhésion ou leurs
réticences concernant les stratégies thérapeutiques
envisageables pour eux.

*aux médecins de mieux cerner les attentes des
patients




Douleur et souffrance : 2 objets de représentations sociales

v'DOULEUR : la représentation de la douleur chez les patients varie
selon le Contexte, douleur aigue, ponctuelle, circonscrite, prévenue,
|égitimée (ex. chirurgie) et douleur chronique, sourde, constante,
difficile a expliquer et a situer (ex. oncologie) (Péoc’h, 2014); dans la
relation soignant-patient, les représentations sociales de |la douleur
constituent des filtres (Lucchesi, Dormieux, Futo, Dudoit, Dany, Salas,
Favre, 2004)

v'SOUFFRANCE : Le patient évoque (a) une souffrance psychique qui
renvoie au mal-étre psychologique, impuissance perte de controle face
a I'épreuve de la douleur (Lucchesi et al. 2004); (b) une souffrance
sociale le statut social du patient est modifi¢, sa place est remise en
cause dans la famille et dans le travail) (Dany, Dormieux, Futo, Favre,
2006)
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Méthode de recuell et d’analyse

v Entretiens semi-directifs (1h) oncologues

DR,
(N=13); patients (N=20)
guide d’entretien : partie libre représentation de la maladie; Histoire de Ia I

maladie; représentation du traitement; Prise de décision role du médecin; rdle
du patient; réle de l'aidant; conclusion TAV

-

-

N

\/Analyses . lIramuteq® (sous corpus « cancer/maladie » ~
« doul* » « souffr* »). v

Taille des segments de texte (40) méthode de construction des segments par
occurrences, Clé d’analyse (substantifs/adj/verbes uniquement), lemmatisation),
ANALYSE SIMILITUDE : Co-occurrences (corrélations) % IRaMUTGG



Resultats

1/ la représentation du cancer

2/ la représentation de la

douleur/souffrance
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Représentation Cancer
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Oncologues : Une représentation plus structurée
(resserrée); cognitions centrales (patient, maladie,
traitement, cancer, médecin) périphériques traitement
de la maladie, caractéristique des patients, effets

secondaire des traitements.

Patients : cognitions centrales (médecin, cancer,

traitement, chose, patient) périphériques relation avec le
médecin et vécu de la maladie mise en lien avec la

douleur et la souffrance




Représentation Douleur/douloureux
Souffrir/souffrance
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*PATIENTS : douleur en lien avec 1/ la localisation du cancer;
2/ les traitements et leurs effets secondaires qui diminuent 3/ la
qualité de vie (marcher). Souffrance 1/ physique (dégradation);
2/ psychique (vulnérabilité)

integrent la douleur et la souffrance dans le vécu de la maladie:
« ce qui me faisait pleurer c’est un mélange de douleur physique,
de me sentir au raz des pdquerettes et de sentir que je ne pouvais
plus avoir de vie sociale » « vous vous retrouvez chauve
moralement » « c’est mieux de partir que de rester la a souffrir»
« on a envie que ¢a s’arréte »

‘ONCOLOGUES n’évoquent pas la souffrance.
La douleur est interprétée comme 1/ un des effets
secondaires des traitements, 2/ symptome
d’évolution de la maladie, et 3/ tolérance aux
traitements.

ont le sentiment qu’ils peuvent agir sur la douleur
n’évoquent pas la souffrance (« on prend en
charge la douleur » « on le met en traitement il a
moins de douleurs » « on leur propose un
traitement contre la douleur » « on les suit pour
traiter les douleurs » «quand il n’y a plus rien a
faire je peux continuer a traiter la douleur »)

Patients N=20

souffrance Psychique :
dégradation morale, peur,
partir, s"acharner, sans-
espoir, mort
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Souffrir |  watenen
physiquement :

marcher, essayer,
aller, manger | e

mmmmmm

e

. douleur

Patient

(radiothérapie, ‘ patient

risque, refuser, coup,
sang)
REACTIONS PATIENTS

Tolérance aux traitements

Oncologues N=13

marcher

| Patients N=20 |

Localisation cancer : (au niveau de)

ventre, aine, testicule, bras, cou,
jambes, partout, tous les jours

Qualité de vie : marcher,
““““““ aller voir, passer
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torps

Traitements thérapeutiques
effets secondaires : sentir
diarrhées, crampes
d’estomac

Symptéme,
maladie,
symptomatique,
traiter, cancer
plaindre accepter
situation

Symptdme évolution
maladie / réaction patient

Traitement, venir,
question, image,
rayon, voir,
chimiothérapie,
metastase

Effets secondaires des
traitements




Et pour la douleur vous avez
ce gu’il faut?

Donc on voit pour une prise en
charge nutritionnelle et une prise en
charge de la douleur

introduction

Quand un patient exprime sa
souffrance l'oncologue cherche
a soulager sa douleur, il prescrit
des antalgiques, des examens
complémentaires, adapte le
traitement.

Méthode

la Souffrance fait partie de la
zone muette de la
représentation.

v'La douleur est mesurable (EVA),
elle peut étre prise en charge
(controlable), alors que la
souffrance échappe au controéle.
L'oncologue se sent impuissant.

Conclusion

v Exprime une souffrance psychique et sociale :

Ben j’ai perdu 'appétit et j’ai des
migraines c’est dur. Je ne peux
pas voir mes amis, et je ne peux
pas trop en parler a ma famille

peur de I'échec des traitements, sentiment de
vulnérabilité face a la mort, sentiment de
dégradation corporelle et d’isolement social (étre
seul, perdre ses amis ...)

v’ Souffrance et douleur forment un réseau de

significations entremélées qui donnent sens a
I'expérience vécue de la maladie et au traitement
thérapeutiqgue. En parler c’est dire son rapport a
la maladie, étre écouté est entendu comme un
signhe d’empathie.

v’ Le patient ne dit pas tout par peur de remettre en

cause les compétences du médecin oncologue
(connaissance et maitrise).
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» Extrait d’un entretien patient : « Quand vous avez la chance
de poser une question et qu’en face, le médecin reste ouvert,
vous avez une nuée de questions a lui dire. Parce que vous
savez qu’il va vous répondre, et vous osez poser la question.
Si la personne en face de vous, elle est un petit peu fermée
ou est dans une autre démarche dans sa téte, focalisée sur
votre cancer, alors c’est difficile »

» Extrait d’un entretien patient : « Parce

qu’apres quand vous avez quelqu’un qui
emploie un langage compliqué en face de
vous, vous vous refermez, parce que vous ne
comprenez pas. Vous fermez votre
communication, puisque vous ne pouvez pas
répondre. La communication est loupée.
Parce que moi je ne pourrais pas rehausser
mon langage, je ne pourrais pas « parler
docteur ». La seule chose que je souhaite,
c’est que le docteur essaie de parler comme
moi »

Des questions ?
Merci de votre
attention

10




