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ASSOCIATION DE MALADES



Syringomyélie

Malformation de 
Chiari

Maladies de la Moelle 
et  Cervelet

RARES -
INVISIBLE

80 % DES PATIENTS 
DOULEURS NEUROPATHIQUES SEVERES RESISTANTES 

Centre de 
référence C 
MAVEM

Centre 
antidouleur 
AMBROISE 

PARE
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PRESCRIPTION +++ D’OPIOÏDES

80 % DES PATIENTS 
DOULEURS NEUROPATHIQUES SEVERES RESISTANTES 



LES ACTIONS POSSIBLES 
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Comprendre pourquoi et comment l’addiction 
s’installe 

Informer les patients et les professionnels de santé

Aider les patients 

Interpeller les acteurs et les décideurs



PATIENT EXPERT 
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 Expérience de la maladie + validation des connaissances 

+ formation à l’écoute

Expérience du vécu de la maladie et des 

conséquence des prises en charge et des traitements 

(expérience collective)  

 Participe à l’élaboration programme ETP

Modules prise en charge de la douleur    

 Au quotidien : aide par l’écoute active des appelants                            

Ouvrir les boites noires et entendre les non dits 



LA DOULEUR CHRONIQUE 

REFRACTAIRE

COMPRENDRE



LA DOULEUR 
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 Un des symptômes : douleurs neuropathiques sévères résistantes à tout traitement 
médicamenteux. 

 1er cause de plaintes des patients

 Symptômes le plus difficile à vivre pour le patient 

 Les autres symptômes : spasticité (douloureuse ou pas) – troubles sphinctériens
Insomnie – Fatigue intense – vertiges 

Paraplégie, tétraplégie 



CONSULTATION DOULEUR 

AIGUE

LE MEDECIN

• Ecoute – examine 

• Fait le diagnostic  

• Prescrit le traitement 

• SOULAGE

LE PATIENT

• Décrit les symptômes

• Entend le diagnostic

• Prend son ordonnance et suit 
la prescription 

• GUERIT
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CONSULTATION

DOULEUR CHRONIQUE 

LE MEDECIN
• Écoute la plainte de – en -

• Assimile le patient à sa plainte 

• Change, ajuste, adapte le 
traitement 

• PARFOIS ADRESSE A UN 
CAD 

LE PATIENT
• Répète la douleur de + en +

• Devient sa plainte

• Achète son traitement 

• Multiplie des praticiens et les

ordonnances

Fait ses recettes sur les 
ressentis personnels
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DOULEUR CHRONIQUE 

MULTIPLICATION 
DES 

CONSULTATIONS  

OPIACES +++ et autres 
molécules 

STOCK = RISQUE OV
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ROLE DU PATIENT EXPERT  
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1. Comprendre la « dépendance à l’insu de son plein gré

1. Analyser les fausses bonnes raisons de l’usage des opiacés 
malgré leur inefficacité

2. Réfléchir sur la peur de la douleur  

3. Rapporter son expérience sur le programme d’ETP 

4. Avoir une réflexion collective



LA DOULEUR CHRONIQUE 

REFRACTAIRE

INFORMER 



L’INFORMATION COLLECTIVE
 Intervention par référents scientifiques 

Symposium scientifiques - Interviews (etc) 

 Veille et transmission articles  OFMA-ANALGESIA – ANSM

 Informations « vulgarisées » lors des rencontres de patients 

 Parfois « désinformé » (Fake News)    

CE QUI EST DIT / ENTENDU/ COMPRIS

NE PAS PRECONISER DES PRATIQUES ILLECITES
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L’INFORMATION COLLECTIVE
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L’INFORMATION 

INDIVIDUELLE
- Veille des réseaux sociaux (équipe patients ) et des 

appelants 

- Expliquer les risques et rectifier les idées reçues 

- Ne pas culpabiliser = pair (donner des repaires, des « trucs »)

- Informer sur les techniques non médicaments (+ou-)

- Orienter vers service « addictologie »

LES NON-DITS, LE DENI
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LA DOULEUR CHRONIQUE 

REFRACTAIRE

AIDER



LES FACTEURS NECESSAIRES
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IDENTIFIER LES PATIENTS « A RISQUE »
- les appels téléphoniques 
- les rencontres de patients
- les réseaux sociaux  

 INSTAURER LA CONFIANCE 
- Respecter le patient
- Entendre la douleur +++ 
- Débusquer les « boites noires » et les « idées reçues » 

SE POSITIONNER EN PAIR 



CAS PRATIQUES

SAMIR  40 ans  -
• Syringomyélie post traumatique non opérable
• Se manifeste lors d’une rencontre de patients (alcoolisé – somnolent –

prise de médicaments)
• DOULEURS 9-10 EN CONTINU
• ALCOOL +++
• OPIACES +++ (codéine -tramadol -morphine)

 DIALOGUE RAPPROCHE (téléphone – rencontre)
- Orientation CAD Ambroise Paré
- Protocole de sevrage 
- Proposition d’une autre prise en charge rapprochée :  rTMS – Hypnose 
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CAS PRATIQUES

PATRICE 52 ans
• Chiari/Syringomyélie/ Cancer de la vessie (récidive)

• Insuffisance Rénale –Asthme – Apnée du sommeil - Surpoids

• Non opérable (antécédent)  

• DOULEURS 9-10 +++ - INSOMNIES 

• Consultations multiples

• Prises anarchique des traitements – polymédicamentés

• ROLE : DIALOGUE ET VEILLE PAR 3 PATIENTS « ECOUTANTS »

• Lever les boites noires – Mettre les limites 

• Proposition de consultation « addictions » 
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Pertinence de la Naloxone à domicile ?

AOUT 2019

SEPT 2019

+ renouvellement des morphiniques 
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CAS PRATIQUES

SAMIA  38 ans

• Syringomyélie idiopathique - En attente décision opératoire

• Fibromyalgie

• DOULEURS 9-10 +++ - INSOMNIES 

• Consultations multiples – URGENCES +++

• Prises anarchique des traitements – KETAMINE

• ROLE : DIALOGUE ET VEILLE PAR 2 PATIENTS « ECOUTANTS »

• Lever les boites noires – Mettre les limites  

• Proposition de consultation « addictions » en plus de 
consultations Douleurs 
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LA DOULEUR CHRONIQUE 

REFRACTAIRE

Interpeler les décideurs et les acteurs



LE CONSTAT  
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 ENTENDRE les pratiques réelles des patients (Mise en place d’enquêtes)

 INFORMER sur les limites et sur les dangers 

 TEMOIGNER du vécu réel du patient : recommandation sur les populations 
à risque (jeunes, senior + etc)

 PARTICIPER A UNE REFLEXION pour prévenir des abus et des risques
ANSM 

 TRAVAILLER A D’AUTRES ALTERNATIVES : Cannabis thérapeutique 
Elargissement et remboursement de la rTMS,  REMBOURSEMENT   hypnose     

par psychologue ou infirmière etc…



ALERTER 
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 12 000 000 de patients douloureux chroniques en France

 300 000 possibilités de consultations de la douleur 

 Délai de 6 mois à 1 ans 

 Se regrouper pour élargir d’impact 

ALERTER LES INSTANCES POLITIQUES = LOBBYING 

DESESPERANCE +++ 
DE LA PRISE EN CHARGE DE LA DOULEUR

AUGMENTATION LES SITUATIONS A RISQUE 


