
[image: Image de couverture]



[image: Page de titre : Dr Charles Joussellin, et Dr Gérard Ostermann, Apaiser la douleur (Un chemin vers le patient), Préface de David Le Breton, Odile Jacob]


© ODILE JACOB, mai 2024

3, rue Auguste-Comte, 75006 Paris

www.odilejacob.fr

ISBN : 978-2-4150-0862-8

Le code de la propriété intellectuelle n'autorisant, aux termes de l'article L. 122-5 et 3 a, d'une part, que les « copies ou reproductions strictement réservées à l'usage du copiste et non destinées à une utilisation collective » et, d'autre part, que les analyses et les courtes citations dans un but d'exemple et d'illustration, « toute représentation ou réproduction intégrale ou partielle faite sans le consentement de l'auteur ou de ses ayants droit ou ayants cause est illicite » (art. L. 122-4). Cette représentation ou reproduction donc une contrefaçon sanctionnée par les articles L. 335-2 et suivants du Code de la propriété intellectuelle.

Ce document numérique a été réalisé par Nord Compo.

À nos petits-enfants qui vont inventer l’avenir

Amélie
Antoine
Chloé
Elina
Enzo
Jules
Lia
Manon
Marie
Raphaël.



Préface
Pour une médecine incarnée


par David Le Breton1


Apaiser la douleur est un livre d’introduction à la prise en charge de la douleur par deux spécialistes qui lui ont consacré leur engagement professionnel de cliniciens, deux hommes que leur curiosité rend attentifs aux avancées non seulement de la médecine, mais aussi aux approches venues des sciences humaines et sociales, l’un et l’autre engagés dans leur métier avec le désir de soulager leurs patients et pour qui leur tâche est d’abord une responsabilité. Gérard Ostermann est professeur de thérapeutique, médecin interniste, psychothérapeute, praticien de l’hypnose. Charles Joussellin est praticien hospitalier et docteur en philosophie, ancien chef de service de soins palliatifs, au CHU Bichat-Claude-Bernard à Paris. Ils sont les auteurs de cet ouvrage à quatre mains, qui s’attache à proposer une approche sensible des soins au regard de patients qu’ils connaissent bien, en proie à une douleur persistante. Ils conjuguent ici leur expérience de la prise en charge de la douleur.

Quand elle s’incruste dans l’existence, les patients connaissent une expérience du dépouillement de l’essentiel. Leur territoire se rétrécit à l’infini, ils perdent leur liberté de mouvement. « La douleur, dit une patiente douloureuse chronique, perturbe autant ma sexualité que ma vie quotidienne, mon sommeil, ma vie professionnelle et sociale. Tout contribue à la perte de confiance en moi, d’estime de moi, à l’éloignement, à l’enfermement. » Si la douleur se localise en un point précis du corps, la souffrance n’en est pas le prolongement mécanique, elle englobe tous les autres segments de l’existence sans rien laisser en friches. Elle déborde le corps vers l’existence tout entière, c’est pourquoi elle est souffrance. Elle efface la frontière entre l’intérieur et l’extérieur. Elle anéantit les limites qui amènent d’habitude à se sentir soi et à l’aise avec les autres. Le sujet est projeté dans une autre dimension du réel où il n’est plus tout à fait en accord avec les autres.

Dans sa dimension de souffrance, la douleur entraîne des conséquences physiques : diminution de la résistance, affaiblissement, incapacité fonctionnelle, nausées, vomissements, perte de l’appétit, troubles du sommeil, mauvaise perception de l’image corporelle… Des conséquences psychologiques : perte de l’intérêt pour le monde, difficultés de concentration, sensation de détresse, angoisse. Des conséquences sociales : diminution des activités professionnelles, dépendance accrue, désinvestissement des occupations habituelles, perte de la libido, divorce, séparation, licenciement… Et des conséquences spirituelles : perte du sens de la vie, des convictions religieuses, ou à l’inverse accroissement de la foi comme ultime refuge, etc. La douleur chronique procure chez de nombreux patients un sentiment tragique de leur existence. Elle amène à une érosion progressive du goût de vivre, voire à un effondrement rendant paradoxalement la souffrance plus aiguë. L’intensité de la souffrance est liée à l’impuissance ressentie au fil du temps, la conviction de plus en plus enracinée que la peine est sans issue, que nulle alternative ne se profile pour la supprimer ou la diminuer. La dépression ou le désespoir l’accompagnent parfois, et même la tentation du suicide.

Au début, le surgissement d’une douleur ne se conçoit guère comme durable. On pense que tôt ou tard une action médicale en viendra à bout. Nul ne s’imagine à ce moment être parfois au seuil d’une expérience encore sans issue des mois ou des années plus tard. Une douleur intraitable, qui poursuit son œuvre jour après jour, est une figure de l’insoutenable. Les moyens de la médecine sont mis en échec. Les ressources culturelles et personnelles deviennent inadéquates, les valeurs d’endurance, de patience s’effondrent peu à peu devant un supplice que les médecins échouent à interrompre en dépit de leurs examens et de leurs compétences. Le patient se sent isolé, car il est livré à lui-même pour une expérience qui le démantèle, mais face à laquelle toutes les solutions se dérobent. Il renvoie ses interlocuteurs à l’impuissance et indispose souvent avec ses soucis qui n’en finissent pas.

Cette rupture des familiarités de l’existence est promesse de désordre pour l’individu et pour le tissu social où il vit. Détruisant les systèmes d’attente de la civilité ordinaire, elle arrache l’individu aux rôles attendus en le rendant insaisissable, dangereux. Dépouillé des repères qui le rendaient intelligible pour les autres, il est imprévisible. Même le langage est altéré par les gémissements, les cris ou le silence, en outre aucune parole ne parvient à dire l’intensité du mal. Les personnes qui le fréquentent ne savent plus comment l’appréhender, elles sont démunies car les codes de civilité en vigueur glissent sur lui sans plus avoir aucune prise. La douleur chronique est une affection non seulement organique mais surtout sociale, car elle retentit avec force sur le réseau des relations avec les autres.

L’individu souffre mais il est aussi en souffrance, comme on le dit d’une lettre qui n’a jamais atteint son destinataire, il est en suspension, en attente, provisoirement sans destination. Immergé dans sa situation ambiguë, il n’est plus ici ni ailleurs, ni d’ici ni d’ailleurs, ni chair ni poisson, il est marqué d’altérité, écartelé entre ses possibilités actuelles et des repères anciens qui ne s’appliquent plus à sa personne et qui retentissent sur son sentiment d’identité. Le corps douloureux chronique est un corps transgressif qui met à mal les défenses du valide qui ne supporte guère de se confronter à une image possible de lui-même devenue intolérable. Cette difficulté à se mettre un instant à sa place se traduit notamment par le fait que la douleur des autres est presque toujours sous-évaluée. Comme le disait autrefois René Leriche, « la seule douleur supportable est la douleur des autres ».

L’immersion dans la souffrance induit une expérience de la solitude, le sentiment d’un exil hors de la vie familière tout en ne l’ayant jamais quitté mais avec le sentiment de la voir derrière une vitre. La faculté d’intervenir sur le cours des choses s’amenuise. La douleur désapprend les choses élémentaires de la vie personnelle en les rendant malaisées à exécuter. Toute l’évidence de vivre est perdue. Chaque jour est un effort à accomplir avec à son horizon une multitude de gestes pénibles. Elle emprisonne le temps de sa lancinance, elle trace une ornière dans la durée avec le sentiment d’y être embourbé sur un mode irrémédiable, même si le patient continue à se battre, à chercher des solutions.

Toute rencontre de la personne douloureuse chronique avec un thérapeute est surchargée de significations et d’attentes, une quête de réponse, une solution qui la fasse sortir de son état. La médecine dépersonnalise la maladie ou le symptôme pour s’en saisir à travers ses critères propres, en réduisant la singularité de l’individu aux données biologiques inhérentes aux troubles envisagés. Elle considère parfois le patient comme l’accessoire de sa maladie, et non comme son sujet. C’est cela que contestent les auteurs en soulignant l’importance non seulement éthique, mais surtout thérapeutique d’une approche sensible qui prenne en compte la parole du patient. Le médecin hanté par la traque de l’organicité est souvent peu attentif à la souffrance du patient, renvoyée à une subjectivité négligeable ou lui donnant le sentiment qu’elle déborde sa compétence. Ce n’est pas l’organisme qui est atteint mais un homme ou une femme, un enfant ou une personne âgée dont l’existence tout entière vacille sous la douleur. La médecine de la douleur est par excellence une médecine de la personne, centrée sur la singularité d’une histoire de vie. Elle s’appuie sur des examens biologiques, une imagerie médicale, elle doit ressaisir les données à l’intérieur de la clinique en prenant en compte la spécificité du patient.

Toute contribution relative à la compréhension et à la prise en charge de la douleur est précieuse. L’ouvrage de Charles Joussellin et de Gérard Ostermann est conçu comme une série de fiches autour de thématiques particulières liées à la douleur et à sa prise en charge à travers une sorte de dialogue avec le lecteur. Cette forme ludique prend pour chaque entrée un exemple précis, les questions qui se posent, les indications bibliographiques, les idées reçues. Un manuel pédagogique à la lecture plaisante, un outil précieux entre les mains aussi bien des professionnels que des patients eux-mêmes.







1. David Le Breton est professeur de sociologie à l’université de Strasbourg, membre senior de l’Institut universitaire de France, membre de l’Institut des études avancées de l’université de Strasbourg. Il est notamment l’auteur de Tenir. Douleur chronique et réinvention de soi (Métailié, 2017), Expériences de la douleur. Entre destruction et renaissance (Métailié, 2010) et Anthropologie de la douleur (Métailié, 1995).



Introduction


Insaisissable, indiscernable, la douleur peut accaparer toute l’attention d’une personne et la terrasser, comme elle peut s’oublier d’un instant à l’autre à l’occasion d’un détournement de l’attention. Pour autant, lorsqu’elle est présente, la douleur altère la personne ; elle la change et la dégrade. Comment rencontrer et apaiser cette personne devenue différente, devenue douloureuse ?

La modernité ne consiste pas à remplacer la relation humaine soignante par la technique médicale, mais à distinguer l’une, la relation humaine, de l’autre, la technique, et à les allier. Posséder des connaissances au regard de la physiologie de la douleur et des techniques médicales pour la traiter est indispensable mais jamais suffisant. En effet, il est surtout question d’une rencontre entre deux personnes : celle d’un professionnel de santé ou d’un proche accompagnant et d’une personne douloureuse. L’un et l’autre se regardent, se parlent, s’écoutent et s’éprouvent. C’est toujours le « Je » du malade qui souffre et c’est au « Je » du professionnel ou de l’accompagnant que la plainte de douleur est adressée en dénonçant un mal-être et en revendiquant une aide. La douleur est incarnée. Comment accueillir ces tensions et discerner ce qui se dévoile afin d’apaiser celui qui souffre ?

Nous proposons ici de suivre un chemin novateur, audacieux et progressif, au cours duquel, faisant confiance à vos qualités d’observation et d’écoute, vous proposerez à celui qui souffre un accompagnement et des soins mieux adaptés et plus efficaces.

Et à celui qui souffre un chemin pour se faire entendre.

Cet ouvrage facilement abordable peut aider chacun d’entre nous, douloureux ou confronté à la douleur d’une personne.

Chaque fiche se décline de la façon suivante :


	– une notion permettant de comprendre le phénomène douloureux ;


	– une représentation imagée ou non ;


	– la description de la notion ;


	– un exemple ;


	– une question et sa réponse ;


	– un exercice de mise en pratique ;


	– pour aller plus loin ;


	– les idées reçues et la réponse des auteurs ;


	– une rubrique « En fin de compte ».


















CHAPITRE I


  Accueillir la douleur








Qu’est-ce que la douleur ?
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  L’association internationale pour l’étude de la douleur, International Association for the Study of Pain (IASP), définit la douleur ainsi : « An unpleasant sensory and emotional experience associated with actual or potential tissue damage, or described in terms of such damage1 » L’une des traductions françaises de cette définition de la douleur est celle-ci : la douleur est une expérience sensorielle et émotionnelle désagréable liée à une lésion tissulaire qui existe, ou potentielle, ou décrite en de tels termes.


  L’élément à retenir de cette définition est l’utilisation du terme expérience. L’expérience humaine, c’est-à-dire ce qu’une personne vit, traverse, éprouve, est toujours singulière ; c’est-à-dire unique, liée aux enjeux et aux circonstances, mais aussi à son histoire et sa culture. L’expérience vécue par une personne est toujours différente de celle vécue pas une autre personne. La douleur d’une personne ne représente pas seulement un symptôme, mais sa propre expérience singulière de la douleur à ce moment-là de son histoire personnelle.


  

    Exemple


    

      Si nous nous brûlons au contact d’un plat chaud que nous sortons du four, deux sortes de sensations douloureuses apparaissent. La première est très vive, au risque de lâcher le plat. Quelques secondes plus tard apparaît une douleur supplémentaire, une sensation de brûlure intense, qui envahit de façon plus étendue la main lésée et ne nous quitte plus pendant plusieurs heures. Nous expérimentons la succession de deux sensations douloureuses différentes liées à la vitesse de transmission de l’information douloureuse au cerveau. Les fibres neurologiques (A delta), myélinisées et de petit diamètre, transmettent des informations mécaniques et thermiques. Ces fibres sont responsables de la première sensation. Les fibres C, de très petit diamètre, amyéliniques, à conduction très lente, transmettent la seconde sensation d’apparition plus tardive et plus diffuse. L’expérience de chaque sensation sera similaire chez tout être humain, mais jamais identique, et ce qu’ils en diront sera toujours singulier.


    


  


  

    Question


    Comment décririez-vous le fait que chaque personne possède sa propre façon d’exprimer sa propre douleur ?


  


  

  

    Exercice


    Ne faites pas l’expérience de vous brûler en sortant un plat du four, soyez prudent. En revanche, en prenant le temps de retrouver dans vos souvenirs des moments où vous avez subi un tel traumatisme, vous arriverez à vous souvenir de ces deux expériences douloureuses qui se succèdent.


  


  

  


    Pour aller plus loin


    Si l’expérience de la douleur en elle-même ne nous enseigne rien, au sens où elle nous permettrait d’accumuler des connaissances, en revanche l’événement qui en découle « […] nous enseigne nous-mêmes à nous-mêmes, en nous donnant de nous comprendre2 », dit Claude Romano. Autrement dit, l’expérience de la douleur nous apprend, non pas tant par notre vécu, mais par le sens que nous en donnons…


  


  

  

    Les idées reçues


    La douleur serait un symptôme qu’un médicament adapté apaiserait.


    ➥ Non, la douleur est toujours une expérience humaine complexe, jamais seulement un symptôme.


    

      
■ En fin de compte


      La douleur n’est jamais seulement une expérience sensorielle et émotionnelle.


    


  


  











Dualisme : corps ou esprit ?
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  La notion de dualisme appliquée à la douleur d’une personne consiste à la décrire composée de deux parties complémentaires. C’est-à-dire d’un côté le corps et ses organes, d’un autre côté le cerveau et le psychisme. Comme Aristote il y a vingt-cinq siècles, nous refusons de séparer le corps et l’âme en rappelant la métaphore de la maison qu’il utilisait pour s’expliquer : l’un voit la maison comme un abri, l’autre comme un amas de briques et de bois3. Pourtant, il y a bien eu un projet humain pour construire cette maison, pour lui trouver une place vis-à-vis des autres maisons ?


  En décrivant la douleur comme une expérience « sensorielle et émotionnelle désagréable », l’International Association for the Study of Pain propose une définition de la douleur dualiste. Toutefois, vous trouverez sur le site Internet de cette association de multiples remarques qui rendent cette définition plus complexe qu’elle n’ait énoncée au premier abord. Évitons de rester campés sur une vision simpliste divisant l’homme en deux : la douleur physique d’un côté, la souffrance morale de l’autre.


  David Le Breton tient des propos sévères à l’encontre des professionnels qui « divisent4 » en deux les personnes douloureuses, soignant alors un « corps sans homme5 ». Nous devons rejeter ce dualisme réducteur car nous savons tous qu’un être humain est une personne, c’est-à-dire un être vivant complexe qui possède une histoire et une culture singulières, une parole essentielle et vit en groupe, en société, de et par ses relations réciproques et mutuelles avec les autres personnes.


  

    Exemple


    

      Alors que le corps douloureux d’une personne ne s’apaisait pas malgré la mise en œuvre de techniques médicales adaptées, un médecin, affligé, mais se voulant rassurant, minimisait l’importance de la douleur : « Je ne peux plus rien pour vous ! C’est dans la tête ! Je vous adresse à un psychologue. »


      La personne, réduite à un corps et à un psychisme, refoulée par le médecin et adressée à un psychologue, éprouvera très probablement un sentiment d’abandon.


    


  


  

    Question


    Dans cet exemple, quel est l’élément majeur qui a entraîné cet « abandon » de la personne en l’adressant à un psychologue ?


    ➥ Le sentiment d’impuissance du médecin.


  


  

  


    Exercice


    Que vous soyez professionnel de santé ou accompagnant d’un proche douloureux, essayez de penser pendant quelques instants à un souvenir agréable. Laissez-le cheminer à l’intérieur de vous-même les yeux fermés, et demandez-vous ensuite si cet exercice a eu quelques influences sur votre corps.


  


  

  

    Pour aller plus loin


    Le philosophe Merleau-Ponty tente une conciliation intéressante en déclarant que la vie représente le va-et-vient qui relie le corps et l’esprit : un mouvement qui se déploie mutuellement en l’un et en l’autre. Cette hypothèse a le mérite de rappeler la complexité de l’homme avec ses intentions et ses initiatives6.


  


  

  

    Les idées reçues


    Il serait possible d’avoir des pensées tristes et que cela ne se montre pas.


    ➥ Impossible à moins d’être un robot (lequel n’a pas de pensées).


    

      
◼ En fin de compte 


      Décrire un être humain seulement par l’association d’un corps et d’un psychisme est bien réducteur.


    


  


  











Le pourquoi de la douleur
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  La définition de la douleur se termine en donnant le pourquoi de la douleur : « […] liée à une lésion tissulaire qui existe, ou potentielle, ou décrite en de tels termes ».


  Trois situations sont possibles :


  

    	

      – soit il existe une lésion tissulaire : une fracture, une inflammation, une tumeur… ;


    


    	

      – soit la clinique et les examens complémentaires ne révèlent rien, mais une lésion serait possible : à la suite d’un traumatisme, la personne a déjà présenté des signes rhumatismaux ou est suivie pour une maladie grave… ;


    


    	

      – soit la personne décrit des douleurs comme si la lésion existait alors que celle-ci n’existe pas.


    


  


  Cette troisième possibilité est très intéressante parce qu’elle renvoie à une peur très humaine, c’est-à-dire reliée à sa culture, à son imagination et à sa propre histoire d’homme parmi les hommes. Comme si, pour une personne, la peur d’avoir une lésion, quelle qu’elle soit, pouvait entraîner un vécu douloureux de même nature que si elle présentait cette lésion.


  

    Exemple


    

      Si vous devez passer un examen important et que vous êtes légitimement inquiet, il est possible que vous ressentiez des douleurs abdominales comme si vous présentiez une lésion digestive ; ces douleurs s’estomperont rapidement après avoir eu les résultats de l’examen. Mais, dans votre situation personnelle, peut-être avez-vous déjà vécu plutôt des douleurs du rachis, ou des céphalées…


    


  


  

    Question


    Avez-vous déjà eu des céphalées ? Et, dans l’affirmative, quelle en était la raison ?


  


  

  

    Exercice


    Lisez attentivement le passage ci-après, note qui accompagne la définition internationale de la douleur de l’Association internationale pour l’étude la douleur (IASP) qui apportera des notions complémentaires :


    

      L’incapacité à communiquer verbalement n’exclut pas la possibilité qu’une personne éprouve une douleur et ait besoin d’un traitement approprié pour la soulager. La douleur est toujours subjective. Chaque individu apprend à l’utilisation de ce mot à partir des expériences de blessure au début de sa vie. Les biologistes reconnaissent que les stimuli qui provoquent la douleur sont susceptibles d’endommager les tissus. Par conséquent, la douleur est l’expérience que nous associons à une lésion tissulaire réelle ou potentielle. Il s’agit incontestablement d’une sensation située dans une ou plusieurs parties du corps, mais elle est aussi toujours désagréable et constitue donc une expérience émotionnelle. Les expériences qui ressemblent à la douleur mais ne sont pas a priori désagréables, comme les piqûres, ne doivent pas être qualifiées de douleur. Les expériences anormales désagréables (dysesthésies) peuvent également être des douleurs mais ne le sont pas nécessairement car, subjectivement, elles peuvent ne pas avoir les qualités sensorielles habituelles de la douleur. De nombreuses personnes font état de douleurs en l’absence de lésions tissulaires ou de toute cause physiopathologique probable ; cela se produit généralement pour des raisons psychologiques. Il n’y a généralement aucun moyen de distinguer leur expérience de celle due à une lésion tissulaire si nous prenons le rapport subjectif. S’ils considèrent leur expérience comme une douleur, et s’ils la rapportent de la même manière que la douleur causée par une lésion tissulaire, elle doit être acceptée comme une douleur. Cette définition évite de lier la douleur au stimulus. L’activité induite dans les nocicepteurs et les voies nociceptives par un stimulus nocif n’est pas la douleur, qui est toujours un état psychologique, même si nous pouvons apprécier le fait que la douleur a le plus souvent une cause physique immédiate7.
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