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1.0 Introduction

La plupart des personnes atteintes d’un cancer a un stade avancé sont confrontées

a un certain niveau de douleur mais, en réalité, cette douleur n’est pas forcément
détectée, identifiée, ou n'est pas toujours suffisamment signalée. Méme lorsque la
douleur a été signalée, elle est fréquemment mal ou trop peu traitée, ce qui a impact
important sur la Qualité de Vie (QdV) des personnes atteintes de cancer a un stade avancé.

Beaucoup de personnes souffrant de douleurs liées a un cancer a un stade avancé n’auront jamais
besoin de voir un spécialiste de la douleur, celle-ci pouvant étre bien prise en charge par I'hépital ou
I'établissement de soins de proximité, par I'équipe oncologique ou le médecin traitant. Ce guide vise

a fournir a tous les membres de I'équipe soignante pluridisciplinaire les connaissances nécessaires pour
pouvoir évaluer et prendre en charge la douleur liée au cancer a un stade avancé, dans le cadre de
leur pratique clinique quotidienne. En matiére de soins, la meilleure pratique consiste a adopter une
approche holistique et axée sur la personne, en débutant par une discussion approfondie afin

d'explorer tous les aspects de la douleur.

Le groupe Prendre en charge ensemble la douleur liée

au cancer a un stade avancé (Managing Advanced Cancer
Pain Together - MACPT) est un groupe pluridisciplinaire
rassemblant des spécialistes de la prise en charge de

la douleur lige au cancer qui, en s'appuyant sur leur
expertise et des recommandations actuelles en matiére de
meilleures pratiques, proposent des conseils concernant la
prise en charge de la douleur dans le cadre du cancer

a un stade avancé.

Bien que les traitements anticancéreux aient progressé,
que les gens vivent plus longtemps, et que les soins
palliatifs soient plus accessibles ; la prise en charge

de la douleur reste problématique. La douleur reste
mal comprise, insuffisamment signalée et souvent
insuffisamment traitée, induisant des souffrances
évitables.

Il existe de nombreuses directives relatives a la prise en
charge de la douleur en général'? et au domaine du
cancer en particulier37 Cependant, concernant la prise
en charge de la douleur en cas de cancer a un stade
avancé, il existe peu de publications proposant des
conseils qui soient applicables en pratique clinique et
intégrent également une approche holistique et axée
sur la personne. La prise en charge de la douleur liée au
cancer a un stade avancé peut étre plus problématique
que celle du cancer localisé ; ce en raison de son
extension métastatique qui vient s'ajouter a I'impact
psychologique du vécu quotidien de la maladie.

Ce guide adopte une approche axée sur la personne
pour |'évaluation, la prévention et le traitement de la
douleur liée au cancer a un stade avancé. Il se penche
sur toutes les facettes de la prise en charge de la
douleur, notamment sur ses aspects physiques, sociaux,
émotionnels et spirituels. L'utilisation d’outils existants
et validés, sera proposée le cas échéant.

Ce guide, ainsi que I'outil de conversation
MACPT qui I'accompagne, sont également
disponibles, gratuitement, sur www.macpt.eu.
Ce site propose également des liens vers des
ressources utiles pour les professionnels de la
santé s'intéressant a la prise en charge de la
douleur liée au cancer.

1.1 Objectifs de ce guide

Ce guide est destiné a étre utilisé comme support

de formation des soignants, médecins et infirmiéres,
souhaitant acquérir une compétence dans le domaine de
la prise en charge de la douleur liée au cancer a un stade
avancé. Il doit également servir d'aide-mémoire pratique
a tous les professionnels de santé expérimentés, pour les
aider dans leur pratique clinigue quotidienne. Ce guide
s'adresse a tous les professionnels de santé, hospitaliers
ou intervenant au domicile ; notamment : médecins,
personnel infirmier et autres membres de I'équipe de
soins multidisciplinaire. Les principes qui y sont édictés
pourront également s'avérer utiles aux patients eux-
mémes et a leurs proches.

1.2 Prévalence de la douleur liée au
cancer a un stade avancé

On estime que 62 a 86 % des personnes atteintes
d’un cancer a un stade avancé souffrent d'une douleur
physique,® ce chiffre étant probablement sous-estimé,
surtout si I'on prend en compte d'autres aspects de

la douleur.

Dans le domaine du cancer a un stade avancé, une
aggravation de la douleur peut étre considérée par
certains patients comme un signe de la progression de la
maladie, ce qui peut susciter des peurs inavouées et un
syndrome dépressif, associés a une réduction de la Qualité
de Vie (QdV) ; ainsi que I'impression que les médicaments
ne sont pas efficaces, ce qui peut s'accompagner d'une
tendance a la non-observance,® ou de craintes
concernant le pronostic.%1

La douleur et I'inconfort peuvent étre causés par un
cancer localement avancé et/ou par des métastases

a distance ou, par exemple, en cas de compression
nerveuse. Il est important de noter qu'une douleur
survenant chez un patient souffrant d'un cancer a un
stade avancé n'est pas forcément liée a celui-ci ou

aux métastases, et peut étre de cause intercurrente (par
ex. : arthrose).

Les métastases osseuses sont fréquentes chez les
personnes avec une tumeur solide - notamment en
cas de cancer de la prostate, du sein ou du poumon
- et peuvent impacter la qualité de vie de maniére
significative.” Environ la moitié des patients avec des
métastases osseuses peuvent ressentir une douleur
modérée a sévere qui n'est pas traitée de facon
adéquate dans la majorité des cas.?
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1.3 Insuffisances concernant le
traitement de la douleur liée au
cancer a un stade avancé

Le traitement de la douleur du cancer est souvent

mal adapté.”’'3 Les données disponibles semblant
suggérer que les personnes prises en charge dans des
établissements de proximité ou non spécialisés souffrent
de douleurs plus intenses que celles qui sont prises en
charge en milieu spécialisé.™

Pour remédier a ces insuffisances thérapeutiques, la
premiére étape consiste a inciter la personne atteinte
d'un cancer a parler ouvertement de tous les aspects

du cancer et des traitements qu'il ou elle recoit,
notamment de ses douleurs. Cela peut passer par des
questions directes du soignant portant sur les craintes et
les résistances éventuelles au traitement proposé. Il faut
expliquer a la personne qu’elle peut bénéficier d'aide et
de soutien pour I'aider a gérer sa douleur et ses autres
symptdémes.

Dans la majorité des cas, il suffit d’appliquer I'Echelle
de la douleur de I'Organisation Mondiale de la Santé
(OMS)™ (qui sera abordée par la suite dans ce guide),
avec une posologie adéquate, pour pouvoir soulager la
douleur d'une grande majorité des patients.® Les raisons
de ces insuffisances thérapeutiques sont nombreuses
et complexes, et peuvent venir de la personne atteinte
du cancer, de sa famille, des professionnels de santé,
d'influences d’ordre sociétal, ou d'une combinaison

de ces facteurs. Certains exemples sont présentés

au Tableau 1 :

Tableau 1 : Origines possibles des insuffisances

thérapeutiques concernant la douleur

¢ Manque de connaissances (professionnels de santé et
personne atteinte du cancer)

e Acceptation d'un contréle insuffisant de la douleur

e Peur des médicaments, notamment de leurs effets
secondaires

e Réticence a admettre la douleur

e Sous-estimation de I'impact de la douleur sur la
personne atteinte du cancer

e Réticence des professionnels de santé a poser
des questions sur la douleur ou a proposer des
traitements

e Professionnels de santé craignant la sur-prescription

e Approche isolée de la douleur, indépendamment des
autres symptémes/facteurs

1.4 Adopter une approche holistique

La douleur est souvent décrite en relation avec sa cause,
sa durée, sa fréquence et son intensité. Cependant,
aucun de ces criteres ne décrit la dimension humaine du
ressenti de la douleur et la maniere dont elle peut affecter
la personne, notamment dans sa relation avec les autres,
avec elle-méme, et avec son univers.’® Le contrdle de la
douleur ne pourra sans doute jamais étre complétement
atteint ou maintenu si seul I'aspect physique de la douleur
est évalué.’ La Figure 1 montre comment les aspects
émotionnels, sociaux et spirituels doivent également

étre pris en compte, et ce guide présente la meilleure
facon de le faire.>®

Ce que I'on peut
observer

Emotionnelle

Physique ‘ Sociale

Spirituelle

Figure 1 : Un grand nombre des aspects de la douleur d'une
personne, notamment les aspects sociaux, émotionnels et
spirituels, sont sous-jacents et ne peuvent étre percus d'emblée
par les autres.

1.5 L'importance de la communication

Une communication efficace avec la personne atteinte
du cancer aide I'équipe soignante a comprendre la
signification de sa douleur et I'impact qu’elle a sur sa

vie. Cela permet a I"équipe soignante de faire avec
précision |'évaluation de la douleur, de décider si le
patient a besoin ou non d’informations supplémentaires
et, au final, d’adopter la stratégie thérapeutigue la plus
adaptée, résultant d'une coopération avec le patient. Sila
personne est handicapée ou atteinte d'un déficit cognitif,
I'expression de la douleur peut étre difficile ; il devient
alors essentiel de communiquer avec sa famille ou

ses soignants.

Une communication efficace des professionnels de santé
contribue a informer les personnes atteintes d'un cancer
a un stade avancé des modalités de prise en charge de

la douleur, notamment vis-a-vis de ce qu’elles peuvent
attendre de leur traitement. Elle doit également permettre
d’améliorer I'observance du traitement,® de fournir au
patient les mots et le vocabulaire nécessaires pour parler
de sa douleur," et favoriser I'autonomie du patient.'® A
contrario, une mauvaise communication est susceptible de
contribuer considérablement aux insuffisances en termes
de prise en charge de la douleur liée au cancer.'™'” Des
stratégies de communication sont suggérées tout au

long de ce guide.

Les meilleures pratiques de prise en charge de la douleur
reposent sur une évaluation approfondie de la douleur ;
cette évaluation est abordée au chapitre suivant.
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Conseils de communication

¢ Prévoyez suffisamment de temps et d'intimité pour
la conversation

e Créez un environnement sdr
e Parlez clairement

e Reformulez vos questions si la personne ne les
comprend pas

e Evitez d'utiliser le jargon médical

¢ Assurez-vous de vous montrer ouvert par votre
langage corporel

* Ecoutez sans interrompre

e Montrez de I'empathie

¢ Posez des questions pour clarifier les informations
sujettes a interprétation

¢ Reformulez au patient ce que vous avez entendu,
en paraphrasant, pour montrer que vous avez compris
ses inquiétudes

¢ Incluez des membres de la famille/ de I'équipe soignante
dans les discussions, avec la permission de la personne

e Encouragez |'utilisation de I'« Outil de conversation

MACPT » (Annexe 1)

Les études de cas ci-aprés sont basées sur des situations rencontrées par des patients et sont
susceptibles d'aider a appliquer de facon efficace les conseils proposés. A différents points

de ce guide, des questions relatives aux études de cas vous seront posées pour vous aider a
réfléchir a ce que vous avez lu, et a envisager comment vous pourriez évaluer et prendre en
charge la douleur liée au cancer a un stade avancé.

Etude de cas 1

Marc est un jardinier a la retraite, agé de 65 ans,
marié, sans enfants ; il était tres actif avant le
diagnostic. Initialement, un cancer localement
avancé de la prostate a été diagnostiqué chez Marc

qui a été traité par hormonothérapie et radiothérapie.

Malheureusement, sa maladie continue de se
propager en dépit de la chimiothérapie et des
autres hormonothérapies. Marc se sent désormais
trés fatigué, ressent des douleurs osseuses de plus
en plus intenses, et il est tres inquiet a propos de
sa femme handicapée.

€)

Etude de cas 2

Emma a 42 ans ; elle est mariée et mere de deux
enfants (4gés de 15 et 17 ans). Emma est directrice
de banque. Le bilan initial a mis en évidence une
volumineuse tumeur au poumon, avec atteinte

des adénopathies médiastinales et des métastases
osseuses au niveau L3 et L5. Six mois aprés avoir
terminé sa chimiothérapie, Emma se rend aux
Urgences en raison de douleurs aigués au dos. Elle
est inquiete quant aux répercussions de sa douleur,
pour elle-méme et pour ses enfants qui sont au lycée.

Marc et Emma déclarent tous deux souffrir de douleurs, quels autres aspects
souhaitez-vous évaluer lorsque vous allez rencontrer Marc et Emma ?

Quelles répercussions leur douleur est-elle susceptible d’avoir sur leurs autres

inquiétudes ?
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2.0 Evaluation de la douleur
liée au cancer a un stade avancé

L'évaluation de la douleur nécessite d’examiner la situation en allant au-dela des symptémes
évidents, de prendre en compte la personne dans sa globalité, et de déterminer ce que le ressenti de
la douleur signifie pour elle.’® Il est important de se souvenir que deux personnes présentant les
mémes symptdmes physiques peuvent ressentir la douleur de manieres tres différentes. Le Tableau 2
définit les différents aspects de la douleur a prendre en compte pendant une évaluation, et la
maniere dont ils sont liés a la personne atteinte du cancer. Ces différents aspects se présentent
rarement indépendamment les uns des autres, et sont généralement liés entre eux.

Tableau 2 : La dimension humaine de la douleur

Douleur physique
Perturbation ou interruption de la relation entre la
personne et son corps

Douleur sociale

Perturbation ou interruption de la relation entre la
personne et son univers personnel, notamment sa
famille, son travail et son environnement social

Douleur émotionnelle

Perturbation ou interruption de la relation entre la
personne et ses émotions, ou de la maniére dont
elle se voit

Douleur spirituelle
Perturbation ou interruption de la relation entre
la personne et ses croyances et valeurs

Une évaluation réussie de la douleur implique des
compétences cliniques et interpersonnelles, ainsi gu’une
bonne dose de sensibilité et d’humilité. Une évaluation
approfondie de la douleur ne peut pas étre baclée ;
cependant, méme avec des contraintes de temps, il est
possible d'effectuer une bonne évaluation de la douleur en
prétant véritablement attention, en écoutant bien I'histoire
de la personne et en considérant cette derniére au-dela de
ses symptomes.'® La totalité de I'équipe soignante a un
role a jouer dans |'évaluation en continu de la douleur
d’une personne.

L'art d’'évaluer
la douleur'®

e Prévoir du temps

e Faire attention

o Fviter les distractions

e Ne pas se cantonner aux symptoémes
physiques

e Réaliser un historique clinique, une
évaluation physique et les examens
complémentaires nécessaires

e Travailler en équipe

¢ Appliguer une méthodologie

validée et la réévaluer

régulierement
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Question sur les études de cas

e)

Comment vous proposez-vous
d’évaluer, d'étudier et d’examiner de
facon plus approfondie tous les aspects
de la douleur de Marc et d’'Emma ?

2.1 Quand évaluer la douleur ?

Afin d'avoir une référence de base, il est important
d’évaluer la douleur d'une personne avant que son
traitement ne débute. Il est ainsi possible de déterminer
I'efficacité de la stratégie de prise en charge de la
douleur en réalisant d'autres évaluations, aussi souvent
gue nécessaire, et en comparant avec la situation de
base. Des réévaluations peuvent étre initiées suite a
une modification des symptdmes du patient, a un
changement dans sa capacité a pratiquer des activités
quotidiennes, ou des interventions thérapeutiques.

La douleur survient rarement de maniére isolée par
rapport a d’'autres symptémes ou a des événements de

la vie. Elle s'accompagne fréquemment de fatigue, de
perturbation du sommeil, de manque d'appétit, d'anxiété
et de dépression, ainsi que d'un sentiment d'isolement

et de solitude. Tous cela peut avoir un impact sur le
ressenti de la douleur.'®

Conseil

Prévoyez suffisamment de temps
pour définir les niveaux de référence de
la douleur. Demandez éventuellement a
la personne de se préparer a |'avance en
réfléchissant a son expérience récente du
cancer et de la douleur, montrez-lui que
vous avez du temps pour |'écouter, éliminez
toutes les interruptions et garantissez
I'intimité. Pour assurer la qualité des
soins, il est nécessaire de vouer une
attention complete a la
personne.




2.2 Classification de la douleur

Le Tableau 3 présente les classifications couramment
utilisées pour décrire les différents types de douleurs
associées au cancer a un stade avancé. L'identification
de la physiopathologie sous-jacente, la durée et les
modalités de survenue de la douleur chez une personne,
sont importants car ils aident a élaborer la stratégie

de prise en charge. Ces classifications sont utilisées
conjointement aux mesures de I'intensité de la douleur,
réalisées conformément aux évaluations effectuées avec
les différents outils abordés au Chapitre 2.3.

Questions sur les études de cas

&)

Comment pouvez-vous catégoriser
la douleur de Marc et d’'Emma ?

Leur douleur est-elle aigué,
chronique ou une combinaison
des deux ?

Tableau 3 : Classifications de la douleur’ ¢

Physiopathologie

Nociceptive
Douleur résultant d’une Iésion tissulaire, souvent décrite
comme aigué, de rythme mécanique ou inflammatoire

Neuropathique

Douleur résultant d'une lésion nerveuse ou d'une
compression nerveuse par la tumeur, souvent décrite
comme une sensation de brllure ou comme un
engourdissement

Durée

Aigué
Déclenchement soudain, peut durer des jours, des
heures ou quelques minutes ; par ex. : postopératoire

Chronique
Durée supérieure a 3 mois

Déclenchement

Réfractaire
Ne peut pas étre controlée de facon adéquate en dépit
des interventions (pas toujours de nature physique)

Acces
Exacerbation de la douleur en dépit d'une douleur
de base controlée de facon adéquate

2.3 Outils d’'évaluation de la douleur

L'utilisation d’outils standardisés et validés de prise en
charge de la douleur est recommandée dans le cadre
d’une évaluation exhaustive de la douleur? et favorise
I'interaction entre le patient et son équipe soignante.

Il existe de nombreux outils, depuis de simples échelles
fournissant uniguement une indication de I'intensité

de la douleur, a des questionnaires détaillés permettant
d’évaluer toutes les dimensions de la douleur. D'autres
facettes du bien-étre de la personne, notamment les
capacités fonctionnelles et la qualité de vie, peuvent
également étre évaluées (cf. Tableau 4). Certains outils ont
été mis au point spécialement pour les personnes atteintes
d’un cancer, alors que d'autres ont été mis au point pour
d’autres domaines thérapeutiques et se sont avérés, par

la suite, utiles en cas de cancer.

Des évaluations neurologiques et psychologiques peuvent
également étre nécessaires, notamment pour évaluer
I'état mental et la fonction motrice. Le choix de I'outil
sera déterminé en fonction du contexte clinique (par ex. :
hospitalisation, soins externes), de la présence éventuelle
déficit cognitif et, souvent, du temps disponible pour
mener |'évaluation. Cependant, une évaluation exhaustive
est souhaitable, surtout avant I'initiation du traitement.

Tableau 4 : Outils d'évaluation communément utilisés

Evaluation de l'intensité de la douleur
e Echelle numérique simple

e Echelle visuelle analogique

e Echelle de notation verbale

e Echelle de I'expression faciale de la douleur'®2
— utile pour les enfants et adultes atteints de
déficience cognitive

Evaluation détaillée de la douleur

e Brief Pain Inventory (Inventaire de la douleur,
version abrégée)?’

¢ Questionnaire de la douleur de McGill/St Antoine
(version abrégée)*

e Evaluation allemande de la douleur : documentation
de base et assurance qualité (KEDOQ-DSF)*

e Echelle spécifique des douleurs neuropathiques (DN4)2

Evaluation spécifique de la douleur

e Inventaire des symptomes de la douleur
neuropathique?®

® Questionnaire de Qualité de vie de I'Organisation
européenne pour la recherche et le traitement du
cancer (EORTC) Questionnaire Qualité de Vie (QdV)-
BM222¢ (spécifique pour les métastases osseuses)

Evaluation de la qualité de vie

(y compris les répercussions de la douleur)

e EORTC QLQ-C30%

e Evaluation fonctionnelle du traitement du cancer -
douleurs osseuses (FACT-BP)*®

e Fvaluation gériatrique exhaustive?%3°

Auto-évaluation
e QOutil de conversation MACPT (Annexe 1)
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Bien qu'il existe de nombreux outils d'évaluation reconnus
et validés, ils ne peuvent pas permettre une évaluation
exhaustive lorsqu’ils sont utilisés seuls. Les professionnels
de santé doivent étudier tous les aspects de la douleur

et leur impact sur la personne. L'outil de conversation

et d'accompagnement MACPT (Annexe 1) a été concu
pour aider les patients a parler de tous les aspects de leur
ressenti de la douleur, et permettre aux professionnels de
santé de mieux comprendre la douleur et ses effets sur

la personne concernée. L'outil de conversation MACPT

a été mis au point suite a un recensement des outils

et des documents actuellement disponibles, et aprés
avoir observé qu'il manquait un outil simple a utiliser,
initié par le patient, et incluant une approche holistique.
Des versions initiales de cet outil ont été évaluées par

des cliniciens, des soignants et des patients, et des
adaptations y ont été apportées suite a leurs retours.

Questions sur I'étude de cas

e)

Le(s)quel(s) de ces outils étes-vous
susceptible d'utiliser pour évaluer
de maniere plus approfondie la
douleur et les inquiétudes de Marc
et d’'Emma ?

Quelles raisons Marc et Emma
pourraient-ils avoir de ne pas

divulguer lI'importance de leur
douleur, a vous et a I'équipe ?

2.4 Connaitre les antécédents

Le fait de poser des questions telles que celles qui sont
présentées au Tableau 5, conjointement a |utilisation
des outils d’évaluation, permettra de reconstituer un
historique détaillé de la douleur. N'oubliez pas de vous
montrer vigilant pour détecter les indices visuels et
non-dits susceptibles d'indiquer que la personne en
souffrance ne donne pas certaines informations, et
reposez ou reformulez les questions, si nécessaire.

Conseil

Avant de rencontrer une
personne atteinte d'un cancer
de stade avancé, veillez a prévoir
de facon précise quel outil
d’évaluation vous étes susceptible
d'utiliser, et veillez a savoir
comment I'utiliser. Envisagez
éventuellement d’envoyer une
copie de l'outil a la personne,
avant I'évaluation.

Tableau 5 : Quelques exemples de questions a

poser qui pourraient vous étre utiles?'

Caracteére et localisation de la douleur
¢ Quand a commencé votre douleur ?
Que se passait-il a ce moment-la ?
e QU ressentez-vous la douleur ?
e Se propage-t-elle a d'autres endroits ?
¢ Quelle sensation de douleur ressentez-vous ?

¢ Quelle est I'intensité de votre douleur
maintenant/au repos/lorsque vous bougez/
au cours de la semaine écoulée ?

Facteurs associés

e Qu'est-ce qui atténue ou aggrave votre douleur ?

® Quels autres symptdmes votre douleur
provoque-t-elle ?

® Quel effet a votre douleur sur votre sommeil ?

* Quel effet a votre douleur sur votre travail/
activité quotidienne ?

e Quel effet a votre douleur sur vos activités
sociales/de loisirs ?

e Dans quelle mesure votre douleur influence-t-elle
votre maniére de voir les choses ? Votre humeur ?

Attentes

e Qu'espérez-vous obtenir de votre traitement
contre la douleur ?

¢ Quelles sont, selon vous, les causes de votre
douleur ?

® Que comprend votre famille a propos de votre
douleur ?

* Dans quelle mesure votre douleur devrait-elle
s'atténuer pour vous permettre de reprendre des
activités qui sont importantes a vos yeux ?

e Comment gérez-vous normalement votre douleur ?

¢ Dites moi quels sont les solutions que vous
connaissez pour gérer la douleur ? Quelles sont
VoS impressions quant a ce qui vous
contreviendrait le mieux ?

Question sur I'étude de cas

&)

Quelles questions du
Tableau 5 pourraient étre
posées a Marc et Emma ?
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2.5 Evaluation de la douleur chez
les personnes atteintes de
déficiences cognitives

La présence déficit cognitif rend I'évaluation plus
difficile. Pour de nombreuses personnes, notamment
celles atteintes de démence, de métastases cérébrales
ou de d'un retard mental, il peut étre possible d'utiliser
une échelle verbale, une échelle visuelle horizontale ou
verticale, ou I'échelle d'évaluation de la douleur par les
expressions faciales conjointement a une observation
clinigue.® Si le déficit de la personne est trop important
pour lui permettre d'évaluer elle-méme sa douleur, une
évaluation basée sur |'observation du comportement
sera nécessaire.

['évaluation de I'impact de la douleur sur le
comportement des personnes atteintes de démence
grave a permis de conclure que la grille d'observation

de la douleur pour les personnes agées ayant des
capacités réduites a communiquer (PACSLAC) et I'échelle
DOLOPLUS2 sont probablement les grilles d'évaluation
convenant le mieux a ce groupe.®

Lorsque I'on évalue la douleur chez une personne ayant
des déficiences cognitives, il est important de réfléchir
aux questions utilisées et d'impliguer sa famille ou

son soignant.

2.6 Utilisation de I'évaluation

Un compte-rendu approfondi et détaillé des résultats de
I'évaluation de la douleur est essentiel pour permettre la
continuité des soins et suivre |'efficacité des stratégies de
prise en charge de la douleur. Les informations doivent
étre partagées de facon claire et précise entre toutes les
personnes prenant en charge le patient, que ce soit a
I"hdpital ou au domicile, ainsi qu'avec le

patient lui-méme.
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Conseil

Posez-vous les questions suivantes :

Pensez-vous savoir comment la douleur
affecte Marc et Emma ?

Savez-vous ce qui est le plus important
pour eux ?

Avez-vous réalisé une évaluation
approfondie, notamment des autres
symptomes qui affectent Marc
et Emma ?

2.7 Utilisation de I'outil d’entretien
MACPT

La discussion idéale concernant la douleur est celle
qui est menée par la personne qui la ressent. L'outil
de conversation MACPT (Annexe 1) et les autres outils
peuvent étre utilisés pour aider la personne a réfléchir
aux différentes dimensions de sa douleur.



3.0 Prise en charge de la
douleur liée au cancer a

un stade avancé

Suite a une évaluation initiale complete, incluant les résultats des
examens cliniques et complémentaires, le patient et |'équipe soignante
peuvent concevoir ensemble un plan de prise en charge personnalisé.

Il est important de fournir a toutes les personnes atteintes d'un cancer a
un stade avancé des informations sur la prévention de la douleur et sur les

Conseil

L'adoption d'une approche
proactive, pour prévenir ou atténuer
la douleur, est trop souvent négligée
dans la prise en charge de la
douleur. Réfléchissez un moment aux
mesures de prévention, souvent non
pharmacologiques, que vous pourriez
proposer a Marc et a Emma avant
que leurs symptomes ne
s’aggravent.

options thérapeutiques ; et de les inciter a jouer un réle actif dans la prise en charge

de leur douleur. Cette approche peut les aider a réduire et a mieux gérer la douleur. La douleur

n’est pas un symptome isolé et les stratégies de prise en charge de la douleur doivent inclure une
perspective holistique. Il est important d'insister sur le fait que la douleur n’est pas toujours inévitable
lorsqu’une approche proactive est adoptée par I'équipe soignante pluridisciplinaire et le patient. Un
certain nombre de bonnes pratiques pour la prise en charge de la douleur, basées sur les preuves,
sont actuellement utilisées et ont contribué a I'élaboration de ce guide >’

3.1 Prévention

Dans de nombreux cas, la douleur liée au cancer pourra
étre retardée, évitée ou réduite avant qu’elle ne devienne
suffisamment intense et avoir des conséquences plus
importantes. En se focalisant sur la personne dans sa
globalité, les stratégies de prévention nécessiteront la
plupart du temps I'association d'approches
pharmacologiques et non pharmacologiques. Le Tableau
6 présente les mesures de prévention possibles.

Tableau 6 : Mesures de prévention

Douleur physique

e Stratégies d'adaptation

e Stratégies de diversion de I'attention
e Traitements physiques

e Thérapies complémentaires

e Interventions pharmacologiques

e Traitements anticancéreux

Douleur sociale

e Répondre au besoin éventuel de soutien familial/
social accru

¢ Soutien favorisant I'engagement avec la famille
et les groupes sociaux, et la poursuite de I'activité
professionnelle ; si cela est important pour le patient

Douleur émotionnelle

e Soutien favorisant la poursuite des activités que la
personne aime pratiquer

e Apport de conseils relatifs a la valorisation personnelle
et I'estime de soi

e Incitation a partager ses pensées et sentiments

e Tenue d'un journal sur ses sentiments et émotions

e Entamer un soutien psychologique

Douleur spirituelle

e Reconnaitre les valeurs et les croyances de la
personne

¢ Chercher une source de soutien auprés d'une
personne-ressource liée ou non a un culte

3.2 Stratégies de prise en charge de
la douleur axées sur la personne

Il est important d'avoir une discussion ouverte et franche,
entre le patient et I'équipe soignante, pour comprendre
les attentes liées au traitement et définir ensemble les
objectifs thérapeutiques. Le patient peut étre incité a
participer a la prise de décision et a prendre des mesures
proactives pour contribuer a une prise en charge efficace
de sa douleur. Les professionnels de santé doivent aider
les patients en leur fournissant les informations orales et
écrites sur la douleur et sa prise en charge, notamment
les points illustrés au Tableau 7.

Tableau 7 : Points a aborder lors de la discussion

sur le plan de prise en charge de la douleur

e Causes de la douleur

e Ressentis possibles concernant la douleur
liée au cancer

e Options thérapeutiques disponibles (notamment
médicaments et stratégies de prise en charge non
pharmacologiques)

e Conseils sur la prise de médicaments, la gestion
des effets secondaires, la gestion des inquiétudes
(par ex. : mélange alcool et traitement, somnolence,
sommeil perturbé, conduite de véhicules, impact
sur la qualité de vie)

e Travailler en équipe pour gérer les problémes liés a
une expression insuffisante de la douleur

e Quand solliciter I'aide d'un spécialiste
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3.3 Approches non pharmacologiques
3.3.1 Exercice physique

De maniére générale, les personnes vivant avec un cancer
a un stade avancé sont souvent incitées a se reposer

en raison, par exemple, de craintes quant a leur fragilité
osseuse ou de |'idée que I'exercice est peu bénéfique.
Cependant, des études récentes ont montré |'efficacité
d'exercices physiques adaptés prescrits dans le cadre de la
douleur liée au cancer, avec des améliorations rapportées
en matiere de qualité de vie et de fonction physique.3*+=’
Il convient d’orienter les patients vers des éducateurs
sportifs spécialisés.

Il peut étre utile de calculer le score de Mirel® d'une
personne pour prédire la probabilité d'une fracture
osseuse lorsqu’on envisage un programme d'activités
physiques. L'American Cancer Society conseille aux
personnes souffrant de métastases osseuses de pratiquer
leur exercice physique sur des surfaces planes pour
minimiser les risques de chute, et d'éviter les exercices
impliquant le port de charges susceptibles de causer une
perte d'équilibre.® Il faut également éviter les activités
impliquant de lever des poids lourds et ayant un fort
impact et infligeant des contraintes importantes sur les
structures osseuses.* Les exercices sans port de charges,
tels que la natation, peuvent constituer un bon choix pour
les personnes souffrant de métastases osseuses.

3.3.2 Autres approches thérapeutiques

Nombreux sont les traitements complémentaires qui
sont appréciés par les personnes souffrant de douleurs
liées au cancer, notamment les massages, les techniques
de relaxation, la thérapie par le chaud et le froid,

la rééducation posturale, et la stimulation nerveuse
électrique transcutanée (TENS).' D'autres approches
tels que I'acupuncture, et I'hypnothérapie, peuvent
également les aider.®

Les bénéfices découlant de ces thérapies varient d'un
individu a I'autre, mais elles peuvent aider les patients a
gérer leur douleur et doivent étre envisagées.

Il convient d'inciter les personnes atteintes d'un cancer
a un stade avancé a envisager ces thérapies de soutien,
apres avis et conseil aupres de |'équipe de soins
pluridisciplinaire.

3.3.3 Soutien psychologique

Les personnes atteintes de douleurs liées au cancer

a un stade avancé sont susceptibles de trouver du
réconfort et du soutien aupres de personnes ressources
(amis, membres de leur famille). Les groupes de soutien
aux patients peuvent également constituer un forum
propice a la discussion concernant leurs inquiétudes, en
les rapprochant souvent de personnes traversant des
expériences similaires. Pour la personne vivant avec la
douleur liée au cancer a un stade avancé, le fait d'« étre
écoutée » constitue un élément majeur de la gestion
de la douleur.

3.3.4 Psychothérapie

La recherche portant sur les facteurs psychologiques

liés aux douleurs dues au cancer, s'est focalisée sur la
gestion de la détresse psychologique et sur les stratégies
d’'adaptation. Dans ce domaine, les approches incluent
la formation en stratégies d'adaptation et de diversion.*
Il a également été démontré que les techniques
cognitives comportementales visant a gérer et a favoriser
I'autogestion par le patient peuvent déboucher sur une
amélioration de la prise en charge de la douleur.#°

3.4 Approches pharmacologiques

L'OMS a proposé une approche thérapeutique en trois
étapes pour la prise en charge des douleurs liées au
cancer, et cette approche constitue, encore aujourd’hui,
le fondement des stratégies de prise en charge dans ce
domaine." Les directives de I'OMS classent la douleur
comme étant soit légére, soit légére a modérée,

soit modérée a grave, et recommande I'utilisation
d'analgésiques non-opioides, d'opioides faibles et
d’opioides forts, correspondant a chaque niveau de
douleur. Des traitements d'appoint, pharmacologiques
ou non, sont souvent utilisés pour compléter les
traitements a base d’opiacés ; ils doivent étre ajoutés
selon les besoins. Des exemples de traitements
pharmacologiques, couramment utilisés pour traiter

la douleur, sont présentés au Tableau 8 ci-aprés.

Conselil

Le travail musculaire est possible
en position allongée sur un lit avec
exercices isométriques.

Contracter le muscle (par ex. : la
cuisse), compter lentement jusqu’a
6, puis relacher le muscle.
Répéter cet exercice 5a 10
fois le matin et le soir.
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Tableau 8 : Traitements pharmacologiques contre la douleur

Médicaments

Exemple

Douleur nociceptive

Douleur légére
(OMS niveau 1 : échelle
numérique [NRS] 1-3)

Non-opioides

Par ex. : paracétamol, médicaments
anti-inflammatoires non stéroidiens,
inhibiteurs COX-2 +/- traitement
d'appoint

Paracétamol, ibuproféne,
diclofénac, métamizol

Douleur légére a modérée
(OMS niveau 2; NRS 4-6)

Opioides faibles
+/- analgésique non-opioide
+/- traitement d'appoint

Codéine, tramadol,
dihydrocodéine

Augmentation de la|douleur

Douleur modérée a sévere
(OMS niveau 3; NRS 7-10)

Opioides forts
+/- analgésique non-opioide
+/- traitement d'appoint

Morphine, méthadone,
oxycodone, hydromorphone,
fentanyl, alfentanil,
buprénorphine

Douleur neuropathique

Anticonvulsivants
Anti dépresseurs a visée antalgique

Prégabaline, gabapentine
Amitriptyline

Traitement d’appoint

Corticostéroides

Antidépresseurs a visée
anti-dépressive

Benzodiazépines

Dexaméthasone
Clomipramine

Diazépam

L'équipe soignante doit envisager la voie d'administration
et la posologie des médicaments analgésiques, la plus
adaptée en fonction de la personne et du lieu dans
lequel s'effectuent les soins, notamment par voie

orale, sublinguale, buccale, intranasale, par patch
transdermique, par voie sous-cutanée ou intraveineuse.
Le Tableau 8 présente les approches thérapeutiques
couramment utilisées. Il est généralement nécessaire
d'associer des médicaments a libération prolongée, pour
les douleurs de fond, et des médicaments a libération
rapide, en cas d'accentuation des douleurs. Le fentanyl
par voie buccale, sublinguale ou intranasale est un
analgésique plus rapide adapté en cas d'acces douloureux
paroxystigues.>® L'échelle de I'OMS fait partie d'une
stratégie globale de prise en charge de la douleur.

Recensement des effets secondaires

Tous les médicaments peuvent causer des
effets secondaires. Si vous ressentez un
gquelconque effet secondaire, parlez-en a
votre médecin, votre pharmacien ou votre
infirmier/infirmiére.
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Un traitement pharmacologique peut également étre
nécessaire pour traiter la dépression et I'anxiété qui
touchent de nombreuses personnes atteintes d'un
cancer a un stade avancé, et peuvent avoir des
répercussions considérable sur leur expérience

de la douleur.

Il est important de connaitre les effets secondaires
possibles de tout médicament administré pour
gérer la douleur, et de surveiller régulierement
les patients a cet effet.




Envisager la meilleure voie
d’administration et posologie des analgésiques,
en fonction de la personne et du lieu de soins™

Par voie orale

e Utiliser la voie orale dans la mesure du possible,> y compris pour les opioides.

A intervalles fixes

e Pour les douleurs chronigques, administrer des analgésiques a des intervalles
réguliers (a intervalles fixes®) plutot que selon les besoins.

Selon I'échelle de douleur de 'OMS"

Niveau 1

e Pour les douleurs légeres,
commencer avec un non-
opioide et augmenter
la dose, si nécessaire,
jusqu’a la dose maximum
recommandée

Niveau 2

e Si les non-opioides ne
soulagent pas ou plus
adéquatement la douleur,
ajouter un opioide faible

e Ajouter ou poursuivre un/le
traitement d’appoint, le cas
échéant

Niveau 3

e Si les non-opioides ou
les opioides faibles ne
soulagent pas ou plus
adéquatement la douleur,
passer a un opioide
efficace contre les douleurs
modérées a sévéres

e Sila personne présente
des douleurs modérées ou
séveres, omettre le niveau 1

Pour l'individu

e Ajouter ou poursuivre
un/le traitement
d’'appoint, le
cas échéant

¢ Personnaliser le plan thérapeutique en fonction des objectifs de la personne

3.5 Approches oncologiques

La prise en charge oncologique globale de la maladie
est un élément essentiel pour prévenir la douleur, ou
la soulager de maniére significative lorsqu’elle est déja
présente. Les options thérapeutiques varient en fonction
de la maladie sous-jacente, de la localisation, du type
et de la cause de la douleur. Radiothérapie externe ou
métabolique, chirurgie, et traitements anticancéreux
(hormonothérapie, chimiothérapie, thérapies ciblées),
peuvent avoir un impact sur les douleurs®, y compris
en terme de prévention. A noter : les traitements
oncologiques peuvent eux-mémes étre a |'origine

de douleurs, par exemple neuropathies post-
chimiothérapies.

3.6 Métastases osseuses

Les métastases osseuses peuvent entrainer des douleurs
séveres, des fractures, des compressions nerveuses et
une hypercalcémie. Dans de nombreux cas, ces
complications des métastases osseuses peuvent étre
prévenues ou retardées par une intervention précoce
de la part de I'équipe clinique, et en adoptant une
approche plus proactive.
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Les agents ciblant les os (dénosumab et bisphosphonates)
ont un réle a jouer dans la prévention des événements
liés au squelette, et sont efficaces pour réduire la
morbidité squelettique due aux métastases osseuses.?

Les recommandations de la Société Européenne
d’'Oncologie Médicale (ESMO), relatives a la prise en
charge de la douleur liée au cancer, indiquent d’envisager
un traitement ciblant les os dans le cadre d'un schéma
thérapeutique proposé aux patients présentant des
métastases osseuses, qu'ils souffrent de douleurs ou non.?

3.7 Douleur réfractaire (résistante)

Les douleurs réfractaires (ou résistantes) sont des douleurs
qui ne peuvent pas étre contrdlées de fagcon adéquate
malgré un traitement adapté. Dans ce cas la, la personne
atteinte d'un cancer a un stade avancé devra étre
adressée a un spécialiste de la douleur. Il est indispensable
d’envisager une évaluation holistique, et de prendre en
compte les répercussions de la détresse émotionnelle et
spirituelle qui est souvent présente dans ces cas.



4.0 Mettre au point un programme

thérapeutique

Chaque programme thérapeutique doit étre élaboré conjointement entre le patient et son
équipe soignante. Apres avoir pris en compte les inquiétudes de la personne, les résultats
des examens et la cause de la douleur ; apres en avoir parlé et en comprenant mieux ce
que la douleur représente pour la personne, il est temps de considérer et d'élaborer un
programme thérapeutique. Dans ce cadre, il est nécessaire d'aller au-dela des symptdmes
physiques évidents pour englober les aspects plus personnels de la douleur ; a savoir :

les aspects sociaux, émotionnels et spirituels.

Le plan thérapeutique inclut généralement des

éléments d'interventions pharmacologiques et non
pharmacologiques. Pour réussir a élaborer un bon plan
thérapeutique, il est nécessaire de veiller a ce que la
personne comprenne le plan, et a ce que I'équipe ait
entendu et répondu aux inquiétudes qu’elle peut avoir
sur tous les aspects du plan thérapeutique proposé. Le
plan thérapeutique offre une nouvelle chance de rassurer
la personne sur le fait que I'équipe est a sa disposition

pour l'aider, ainsi que sa famille, et pour leur fournir des
informations sur les autres sources de soutien disponibles,
et sur les moyens de contacter I'équipe. Une fois que le
plan thérapeutique a été expliqué et accepté, il faut se
mettre d'accord sur une date de réévaluation claire. Il peut
étre utile de fournir a la personne un exemplaire de I'outil
de conversation MACPT et de lui demander d'y réfléchir
avant le prochain rendez-vous, ce pour favoriser une
rencontre clinique plus axée sur la personne.

Etudes de cas

Marc

L'examen clinique et les examens complémentaires
indiquent que la douleur de Marc est liée a des
métastases osseuses étendues dans la région
lombaire (L2—-L4). Il décrit une douleur sourde

se diffusant en barre dans son dos.

Emma

L'examen clinique et les examens complémentaires
indiquent qu'Emma présente localisation osseuse
étendue en L3 en raison de I'extension de la tumeur,
sans compression médullaire. Emma décrit une
sensation d'engourdissement et des douleurs

qui irradient vers la jambe.

Quel(s) traitement(s) suggéreriez-
vous pour Marc et Emma ?

Pensez aux options pharmacologiques
et non pharmacologiques.

Envisagez tout obstacle susceptible
d'empécher Marc et Emma de
prendre certains médicaments.

Quelles peuvent étre les
répercussions d'un programme
de prise en charge de la douleur
adapté pour Marc et Emma ?

Marc

Apres avoir parlé de sa douleur et de ses inquiétudes
avec |I'équipe, Marc reconnait que sa douleur non
contrélée ne fait qu'aggraver sa fatigue. Il est donc
décidé d'augmenter son traitement par opioide avec
un opioide a libération prolongée deux fois par jour,
et d'un opioide a action rapide selon les besoins,

et qu'il poursuivra son traitement osseux ciblé. |l

a accepté un soutien pour lui-méme et sa femme
handicapée.

Emma

Apreés avoir élaboré un programme de prise en
charge de la douleur avec Emma, la décision
est prise de lui proposer un opioide léger et de
la gabapentine. Emma aimerait parler avec un
psychologue pour étre conseillée sur la maniere
d'aborder avec ses deux enfants I'annonce de
la progression de sa maladie.

Apres avoir élaboré un programme thérapeutique
ensemble, I'équipe assure Marc et Emma qu'ils
bénéficient de son soutien et planifie un
rendez-vous de suivi.
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5.0 Conclusion

Il revient a chaque membre de |'équipe soignante intervenant auprés de la personne
atteinte d'un cancer a un stade avancé, de veiller a prendre en charge tous les aspects

de sa douleur. La majorité de ces patients ressentent un certain niveau de douleur ; méme
si certaines d’entre elles n'ont pas acces a des soins spécialisés en la matiére, ou n’en ont
pas besoin, le guide MACPT peut aider I'équipe a concevoir un programme de prise en
charge de la douleur axé sur la personne. Bien que la médecine ait parfois tendance a

se concentrer sur les formes de douleurs les plus évidentes et traitables, il existe d'autres
formes de douleurs qui doivent étre prises en charge. Lorsque I'équipe soignante tente

de traiter la douleur et la détresse personnelle qu’elle peut causer, cela peut contribuer

a atténuer le sentiment d’'isolement et d'impuissance de la personne vivant avec un
cancer a un stade avancé.

5.1 Eléments a retenir

La douleur est souvent insuffisamment signalée et
traitée chez les personnes atteintes d'un cancer a un
stade avancé.

Tous les membres de I'équipe soignante ont un
important role a jouer lors de I'évaluation et de la
prise en charge de la douleur liée au cancer a un
stade avancé.

Les aspects physiques, sociaux, émotionnels et

spirituels de la personne doivent étre pris en compte.

Il est essentiel que la communication soit ouverte,
franche et qu’elle reste confidentielle.
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Une évaluation exhaustive de la douleur doit étre
effectuée au départ, puis répétée a intervalles
réguliers.

L'utilisation d’outils d’évaluation, notamment I'outil
de conversation MACPT, peut s'avérer utile.

La prévention est un élément souvent négligé lors
de la prise en charge de la douleur ; elle doit étre
envisageée.

Un programme de prise en charge de la douleur, axé
sur la personne, doit étre élaboré conjointement avec
la personne souffrant de la douleur liée au cancer a
un stade avancé.
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Annexe 1 :

L'outil de conversation MACPT

Utilisation de I'outil de conversation

Pour étre la plus efficace possible, I'évaluation de la douleur nécessite que la personne qui la ressent mene la
discussion et décrive ce qui la géne le plus. En lui demandant de choisir trois mots du guide de conversation
représentant au mieux son ressenti de la douleur, puis en lui demandant d'expliquer ses choix, il est possible

d’initier une évaluation holistique sur des bases solides.

e Demandez a la personne évaluée d’entourer les
trois mots du guide de conversation ci-aprés qui
correspondent le mieux a son ressenti de la
douleur ; donnez-lui le temps de réfléchir a son
choix.

e Demandez a la personne d'expliquer ses choix, en
commencant par le mot qui selon elle représente le
mieux son ressenti récent.

* Ecoutez attentivement ce que la personne souhaite
exprimer, en ne l'incitant a en dire plus que lorsque
cela s'avere nécessaire.

www.macpt.eu

 Une fois que la personne a fini de formuler ses
choix avec ses mots a elle, posez-lui des questions
pour encore mieux comprendre son ressenti de la
douleur.

e Servez-vous de ce que vous avez appris lors des
évaluations ultérieures et de |'élaboration du
programme de prise en charge de la douleur pour
cette personne.

Managing Advanced
Cancer Pain Together
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Outil de conversation pour prendre
en charge ensemble la douleur liée au
cancer a un stade avancé

Chaque personne ressent la douleur d’une facon qui lui est propre. Il est possible que vous
ressentiez ses effets sur votre corps, sur votre bien-étre et sur la maniere dont vous vous sentez
par rapport a vous-méme, a vos relations avec les autres, et avec le monde qui vous entoure.

Veuillez entourer trois mots qui décrivent le mieux
votre ressenti récent de la douleur

ignoré(e)

contrélée confus(e)
angoissé(e)

effrayé(e) engourdi(e) €reinté(e)

esante L s
incontrélée seul(e) P terrifié(e)

irradiante  abandonné(e)

tiraillante vide
douleur . ositif(ve
connecté(e) sourde p (ve) en
sé(e) recherche
apaisé(e .
soutenu(e) & fatigué(e) incrédule
retenue pulsatile normale . .
impuissant(e)
isolé(e) distant(e)
perdu(e) o .
optimiste) €N colere
brialante compris(e)

satisfait(e) anxieux(se)

focalisé(e) _
inquie(é)t(e) aigué

déprimé(e)

Outil de conversation MACPT © MACPT 2016.
Reproduction autorisée a des fins d'utilisation en pratique clinique.

Le groupe MACPT souhaite remercier Amgen (Europe) GmbH pour son parrainage qui,

grace a sa subvention pédagogique, a permis au groupe de se réunir et d'élaborer le :
guide. Amgen n’'a apporté aucune contribution rédactionnelle au contenu du guide. Manag | ng Advanced
Connect2 CME Ltd (Tunbridge Wells - Kent - Royaume-Uni) a collaboré au travail de Cancer Pam TOgether

rédaction médicale.
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