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ement de choix, mais une large variété de médicaments sont disponibles; les détails de leur utilisation sont disponible grâce à la Collaboration Co- chrane,14,15 le site Clinical Evidence,16 et les recommandations internation- ales.4,5 « Tant que mon Trileptal [oxcar- bazepine] garde efficacement les démons endormis à ... 
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Le voyage d’un patient à travers la névralgie trigéminale Vol.ÊXXI,ÊIssueÊ1Ê JuneÊ2013
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Editorial Board



a définition de l’IASP de la



Editor-in-Chief



névralgie trigéminale (NT)



JaneÊC.ÊBallantyne,ÊMD,ÊFRCA est « l’apparition d’épisodes Anesthesiology,ÊPainÊMedicine USA récurrents de douleur soudaine,



habituellement AdvisoryÊBoardunilatérale, intense, brève, en coup de poignard, au niveau d’une ou MichaelÊJ.ÊCousins,ÊMD,ÊDSC



PainÊMedicine,ÊPalliativeÊMedicine plusieurs des branches de distribution du Australia



nerf trijumeau. »1



Les deux descriptions soulignent



factuelles. Nous avons collecté ces his-



PsychosocialÊAspectsÊofÊChronicÊPelvicÊPain les caractéristiques clés de la névralgie toires, descriptions, et images au moyen trigéminale, mais la seconde est bien



de groupes de discussion, de courriels



plus imagée, graphique que la pre-



ciblés, d’associations de patients, et d’un



PainSeul is unwanted, is unfortunately andphotographique. remains essential for survival (i.e., mière. la description saisissante common, projet



evading danger) and facilitating medical diagnoses. This complex amalgamation of Pour recueillir des données pour sensation, emotions, and thoughts manifests itself as pain behavior. Pain is a motil’expérience personnelle de la douleur son livre, Points de vue et histoires der- visits and is vating factor for physician consultations1 and for emergency department 6 du patient nous donne une vision de



de la névralgie trigéminale, illustrant



rière la névralgie trigéminale, la spé-



la souffrance et la peur accompagnant



cialiste de la douleur orofaciale Joanna



patient décrit cette douleur : « Un dîner



la première crise, dont beaucoup de



Zakrzewska invitait des patients avec



avec des amis. Bougies et repas merveil-



patients se souviennent en raison de



une NT à participer à des groupes de



leux. Soudain, mon visage se déchire en



son début spectaculaire.



discussion au Royaume Uni et aux



Maintenant, voici comment un



deux - les os semblent éclater en morceaux



La NT a un impact psychologique



Etats-Unis. Les séances étaient enreg-



et la chair semble comme ratissée, balayée,



énorme, mais peu de documents scienti-



istrées et retranscrites. Les patients du



écartée par des griffes chaudes et rouges.



fiques mettent en lumière la façon dont



groupe de discussion états-uniens ont
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Je me penche en avant, la nourriture



elle peut affecter la qualité de vie. La



également envoyé par courrier électro-



tombe de ma bouche. Les invités regardent



NT est une pathologie neuropathique



nique leur histoire, relaté leur parcours



fixement, préoccupés et épouvantés. Je ne



avec une manifestation clinique unique;



de diagnostic, leurs symptômes, et



peux pas parler pour expliquer pourquoi



c’est aussi une des rares douleurs chro-



l’impact de la maladie sur leurs vies et



les larmes coulent sur mon visage. Je ne



niques au cours de laquelle les malades



celles des personnes les plus proches



peux pas non plus avaler, ma propre



peuvent être soulagés à 100% soit par



d’elles. Une autre source importante 3



salive gouttant sur mon assiette. Tout ce



des médicaments soit avec la chirurgie.



que je peux faire est d’essayer de ne pas



Pour cette raison, un diagnostic correct



ratif d’art et médecine face2face, basé



hurler. Si je regardai dans un miroir, je ne



est crucial de façon à ce que les patients



à Londres. La photographe Deborah



pourrai pas croire qu’il n’y a pas de bles-



puissent alors suivre un parcours de



Padfield a travaillé individuellement



sure, pas de sang coulant de mes yeux. »



soin généralement reconnu le plus vite



avec un groupe de patients présentant



possible.4,5 La description verbale et



une douleur faciale, dont trois avec une



visuelle des patients fournit une netteté



NT, afin de créer des images et des en-



et un niveau de détail manquant aux



registrements audio de leur douleur et



critères médicaux génériques de la clas-



son impact à trois moments du traite-



sification. Prêter attention à ces récits



ment : avant, pendant, et après la prise



peut aider à améliorer la rapidité et la



en charge de la douleur. Cette approche



Deborah Padfield, PhD



précision du diagnostic et adresser à un



dans le temps a permis aux images de



Research Associate Slade School of Fine Art University College London Gower Street London WC1E 6BT United Kingdom Courriel : [email protected]



spécialiste approprié.



représenter les modifications que le
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Cette édition de Pain : Clinical



d’information était le projet collabo-



patient a expérimenté dans sa percep-



Updates explore la NT à travers les



tion de la douleur. Les images ont aussi



yeux, les oreilles et la voix de patients à



permis d’obtenir des émotions et des



côté de nos recommandations cliniques



récits importants pour les discussions. 1



Le long voyage vers le diagnostic : une histoire habituelle



le seul diagnostic avec lequel ils sont



Un des problèmes les plus importants



lence de la douleur faciale dans la



rencontrés par les malades et les



pratique générale aux Pays-Bas trouve



cliniciens est la difficulté à obtenir un



que, après que des experts ont revu les



Comité consultatif



diagnostic définitif. La NT est rare, et



Michael J. Cousins, MD, DSC



notes et posés des questions supplé-



les cliniciens ne la rencontreront que



mentaires aux médecins, 48% des cas



trois ou quatre fois tout au long de



avaient été diagnostiqué à tord comme



Maria Adele Giamberardino, MD



leur carrière. Même si les principaux



une NT. La valeur prédictive positive



Médecine Interne, Physiologie Italie



symptômes du diagnostic de NT, tels



était de 57,3% pour la NT comparée
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tion Internationale des Migraines et Céphalées (ICHD - International Classification of Headache Disorders),7 semblent clairs, il existe un



Une étude récente sur la préva-



avec 83,7% pour la neuropathie postherpétique.9 Pour prendre en compte la nécessité de plus d’un épisode douloureux, Koopman et al.9 ont inclus seulement



recoupement considérable entre ces



les patients qui avaient une histoire



symptômes et ceux d’autres céphalal-



d’au moins un an d’ancienneté, sug-



gies autosomiques trigéminales, telles



gérant que le temps aide à améliorer



que la douleur faciale idiopathique



la probabilité d’un diagnostic cor-



Pharmacologie Australie



persistante unilatérale, les pathologies



rect. Drangsholt et Truelove8 ont



Claudia Sommer, MD



temporo-mandibulaires, et les douleurs dentaires.8 Drangsholt et Truelove ont



montré que des symptômes comme
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Maree T. Smith, PhD
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que définit par l’IASP1 et la Classifica-



familiers.



une douleur tranchante, fulgurante



souligné les problèmes de diagnostic,



d’une durée de seulement quelques



suggérant que la majorité des patients



secondes, déclenchée par un stimulus



dirigés dans leur service tertiaire



non-nociceptif, et l’impossibilité de la



spécialisé dans les douleurs faciales ont



soulager convenablement avec des



précédemment été mal diagnostiqué et



opioïdes fournissent une probabilité



subit des traitement dentaires irrévers-



de 81% qu’un cas soit une NT plutôt



ibles, même si ils se sont présentés avec



qu’une douleur pulpaire ou temporo-



les caractères classiques de la NT.8 Les pathologies dentaires, telles que les abcès péri-apicaux, peuvent être à l’origine de douleurs identiques



mandibulaire. Le témoignage suivant offre une histoire typique : « J’allais à un rendez-vous chez un



à celle de la NT. Les dentistes et les pa-



dentiste. Il m’a examiné et réalisé une



tients sont tous les deux d’accord pour



radiographie de toutes les dents. Il sem-



considérer que ces pathologies sont, au



blait réellement sûr du fait que je n’avais



début, très habituelles. Toutefois, les



certainement PAS de NT, et que tout était



dentistes ne devraient pas s’engager



dentaire. »



dans des procédures irréversibles si



Lorsque les patients viennent à



l’histoire clinique du patient, l’examen



réaliser que le diagnostic est incorrect,



clinique, et les examens complémen-



ils débutent le long processus de con-



taires sont ambiguës ou inconsistants.



sultations de spécialistes otorhinolar-



D’un autre côté, les praticiens médicaux



yngologiste ou maxillofaciale - chacun



de première ligne ont eu peu de forma-



d’entre eux pouvant également ne



tion concernant les causes des douleurs



pas être familier avec cette pathologie



faciales et tendent à sur-diagnostiquer



rare - avant de finalement atteindre



la NT parce que ce diagnostic peut être
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expérimenté dans la prise en charge



en avait qui s’asseyait simplement et me



idiopathique, l’écoute reste le seul outil



de la NT. Les patients bénéficiant d’une



regardait. Beaucoup m’ont fait sentir que



fiable. A l’inverse, les examens et les



assurance privé consulteront souvent



j’étais seul en cela - qu’il n’existe rien là-bas



radiographies améliorent le diagnos-



rapidement un grand nombre de pro-



qui pourrait jamais m’aider. J’étais parti



tic de douleur dentaire. Dans le bilan



fessionnels de santé.



pour passer chaque jour de ma vie dans



diagnostic, les patients devraient avoir



cet état de torture. »



une imagerie par résonance magné-



Un patient a rencontré un neurologiste qui a reconnu la pathologie



tique (IRM) ou, au moins, des coupes



Diagnostiquer correctement la NT



par tomodensitométrie pour éliminer



traitement : « Mon neurologue a pratiqué un examen minutieux et m’averti qu’il était



La piste principale pour un profession-



autres causes compressives et révéler



certain qu’il s’agissait d’une NT, et que la



nel de santé pour faire un diagnostic



des plaques orientant vers une sclérose



prochaine étape serait une IRM… J’ai dû



approprié est de recevoir, d’accueillir



en plaque. Dans la NT classique, l’IRM



attendre six mois supplémentaires pour



(plutôt que de prendre) une histoire



haute résolution révélera la présence



cet examen. La pensée d’être douloureux



soigneuse, méticuleuse, précise. Cela



d’une compression neuro-vasculaire du



tous les jours avant d’arriver à la pro-



requiert de permettre aux patients de



nerf trijumeau dans la fosse postérieure.



chaine étape du traitement m’a réelle-



prendre suffisamment de temps pour



ment fait déprimer… J’ai eu les résultats



terminer leurs déclarations.10,11 Il



de l’IRM et, sans surprise, ils n’ont rien



est important d’autoriser les patients



trouvé. Le neurologue a écrit pour dire



à raconter leur histoire avec leurs



Le diagnostic va avoir un effet ter-



qu’il n’avait pas besoin de me revoir. »



propres mots, et comme le dit David



rible sur les patients. Les patients sont



mais pas son intensité ou l’urgence du



Au cours de ce processus, les pa-



une NT secondaire à des tumeurs ou



Comment le diagnostic affecte les patients



Loxterkamp, « Cela prend du temps



souvent soulagés d’apprendre que leur



tients ont pu avoir recours à la totalité



- face à face, du temps pour regarder



douleur a une « étiquette », mais ils



des antalgiques, opioïdes, et tranquil-



leur visage plutôt que l’horloge ou



peuvent trouver cela difficile à accepter



lisants - dont aucun n’aura d’effet sur



l’ordinateur. »12 Comme William Osler



que en quelque sorte il n’y ait pas de



la douleur. Il n’est pas surprenant que



disait à ces étudiants il y a cent ans :



traitement curatif - seulement un bon



certains se sentent devenir fous et



« Ecoutez le patient : il vous donne le



contrôle de la douleur et apprendre à



commencent à se sentir incroyable-



diagnostic. »



vivre avec cette pathologie. Certains



ment seuls. «  Chaque docteur que j’ai vu m’a fait sentir comme si j’étais cinglé. Il y



Parce qu’il n’existe pas de tests diagnostics objectifs pour la NT



patients, mais pas tous, auront un soulagement complet grâce à la chirurgie et obtiendront de nouveau une qualité



Caractéristiques clés de la névralgie du trijumeau telles que décrites par les patients • caractère et localisation de la douleur : « La douleur était tranchante, lancinante, comme une décharge électrique proche de mon nez, dans la joue gauche. » • durée de la douleur : « J’avais plus de 100 crises par jour. La plupart durait 20 secondes à deux minutes chacune. Parfois un mal sourd suivait les pics pendant 20 minutes environ. D’autres fois, la douleur disparaissait aussi soudainement qu’elle était venue. » • périodicité de la douleur : « J’ai eu plusieurs périodes de rémission auxquelles je suis très reconnaissante. Ma dernière série de douleur a duré seulement six mois et était assez faible comparé à ce que j’avais traversé auparavant. » • intensité de la douleur : « L’intensité était pire que tout ce que j’avais pu imaginé; la douleur est si forte qu’elle vole votre esprit, elle domine vos pensées. Je priais pour mourir. »



de vie très bonne. Les praticiens et consultants de médecine générale qui n’ont pas déjà rencontré de NT ont souvent des difficultés à comprendre la souffrance physique et la fragilité émotionnelle des patients qui se présentent avec cette pathologie dévastatrice. Les patients qui cherchent des informations sur Internet ajoutent parfois à leur propre détresse; par exemple le patient suivant, après la lecture de deux définitions sur Internet, disait ceci :



• facteurs déclenchants : « Oublier de manger ou me brosser les dents. Parler, à partir de ce moment, était devenu un supplice atroce, des étincelles électriques volant avec chaque contact que la langue faisait avec une partie de ma bouche. Après un moment la douleur ne semblait plus être déclenchée; cela survenait simplement tout seul comme si cela possédait une âme propre. »



c’est alarmant ! Il n’y avait aucune bonne



• impact de la douleur : « J’ai fini par me déshydrater et perdre du poids. »



ment… les rémissions sont de plus en plus



PAIN: CLINICAL UPDATES • MAI 2014



« Mais le PRONOSTIC pour la NT nouvelle nulle part dans les descriptions de la NT, aucune : la NT s’aggrave simple-
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courtes, pour disparaitre complètement



rémission pendant lesquelles le patient



cas où’. » « La douleur est le point de départ



au bout du compte. Le pire était le fait



peut choisir de travailler : « J’étais fau-



d’une très grande peur qu’elle soit hors de



que la NT était rare : qui pouvait l’avoir



ché. J’avais été ‘privé’ de mon job. J’avais



contrôle, et bien entendu une peur d’une



également ? Avec qui pourrai-je partager



si peur d’être viré que j’étais retourné trop



douleur plus terrible. »



l’horreur ou mes peurs ? »



tôt pour travailler et j’ai fait des rechutes…



Avec l’apparition de la première



Les malades perdent leur confiance



Les 237$ par mois que je recevais par



et le contrôle de la vie : « C’est l’enfer.



attaque, un patient doit soudain faire



l’aide sociale n’étaient pas suffisants pour



C’est la chose la plus horrible qui m’est



face à une douleur insoutenable pour



continuer à vivre, n’importe où. J’existais



arrivée dans la vie. Cette douleur a dirigé



laquelle il semble n’y avoir aucun



au jour le jour, ne sachant jamais où je



ma vie. »



soulagement, conduisant fréquemment



dormirai la nuit prochaine. »



à l’isolement social et la perte d’un



La nature intense et ininterrompue



Les parents ont du mal à apporter de l’aide : « Mon mari déteste cette mala-



emploi : « L’isolement, la dépression, et la



de la douleur conduit à la dépression :



die, il se sent impuissant et en colère contre



peur d’une aggravation de la douleur sont



« Cela détruit et tue la vie que vous con-



cette maladie. »



juste quelques émotions avec lesquelles je



naissiez autrefois; l’autre nom de ’maladie



Les malades ont besoin d’empathie



tente de travailler. »



à se suicider’ est réellement adapté. » « [Je]



et d’aide : « J’ai sincèrement besoin d’aide,



Au cours d’épisodes intenses, le



voulais prendre ma propre vie, mais j’ai re-



quelqu’un qui peut comprendre, quelqu’un



malade est souvent incapable de tra-



gardé mon mari qui tentait désespérément



qui a traversé ce problème dans le passé.



vailler, soit à cause de la douleur ou en



de m’aider à combattre cela, me sentant



Les gens dans mon cas ont besoin de



raison des effets secondaires indésir-



alors si inutile, et je devais tenir bon. »



beaucoup de compréhension, de beau-



ables des médicaments. Attendre des



Même si ils réussissent à maîtriser



coup d’attention, et aussi de beaucoup de



bénéfices des assurances peut s’avérer



la douleur, les patients vivent dans la



réconfort. »



difficile à cause de la rareté de la NT



peur du retour : « Même maintenant que



et de l’évolution incertaine que suit la



je suis en rémission, dans un coin de mon



Prendre en charge la douleur



pathologie. Dans certains pays, le sys-



esprit, pendant que je croque une tartine



Après qu’un diagnostic correct a été



tème de prestation n’est pas structuré



ou que je lave mes dents, reste la pensée



fait, il devient possible de commencer



pour prévoir des périodes variables de



qu’il est préférable ‘d’aller doucement au



à contrôler la douleur. Encore une fois,



La description par Anne de son voyage dans la névralgie du trijumeau « L’une des premières images qui me viennent visuellement est de tenter de la mettre dehors, de l’empêcher de m’attaquer. Je vois une grande armoire ou de grandes et lourdes portes et derrière elles, l’attaquant attend, comme la lave d’une éruption volcanique. … Des rochers agressifs me submergent, exprimant la solitude du désespoir. Ils représentent les difficultés, un terrain cruel écrasant mon esprit. … Les pierres représentent le puits de la désolation, la sensation que vous êtes submergés par cette force de la nature. … J’aime l’idée d’une image finale d’espoir, incorporant des fleurs que j’ai fait poussé, spécialement des roses. Différentes cultures ont des interprétations variés de la signification des fleurs; les roses symbolisent habituellement l’espoir. »



Photographies par Deborah Padfield avec Ann Eastman à partir des séries face2face. ©Debotah Padfield.
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une écoute attentive de la part du clin-



Tous ces médicaments ont des ef-



obtenir les effets maximums mais aussi



icien est essentielle car une erreur de



fets secondaires, qui dans certains cas



d’être capable de contrôler le dosage



diagnostic est toujours possible.13 Les



excluent leur utilisation, et ils tendent



eux-mêmes. Permettre aux patients



patients peuvent évaluer les risques, les



à devenir moins efficaces pour con-



d’accéder à un meilleur contrôle réduit



bénéfices, et les effets secondaires des



trôler la douleur alors que la maladie



la peur, comme le montre la « descrip-



différentes options très différemment



progresse. « J’ai commencé à avoir de



tion du voyage trigéminal de Anne ».



du médecin. La première possibilité



sérieux problèmes pour jouer au violon.



est la prescription de médicaments. La



Je trouvais que j’avais des difficultés à



L’option chirurgicale



carbamazépine a longtemps été le trait-



me souvenir de l’air complet; ma mémoire



Lorsque les médicaments ne per-



ement de choix, mais une large variété



s’égarait au milieu d’un morceau, et j’avais



mettent plus de soulagement, plusieurs



de médicaments sont disponibles;



des retours de mes camarades que mon



options chirurgicales sont disponibles.



les détails de leur utilisation sont



tempo était un peu trop lent. » « Je ne



Il est important de jauger les réac-



disponible grâce à la Collaboration Co-



pouvais pas prendre de phénytoïne ou



tions des patients pour chacune des



chrane,14,15 le site Clinical Evidence,16



de carbamazépine parce que j’avais eu



options et de prendre leur préférence



et les recommandations internation-



des réactions allergiques graves aux deux



en compte.12 Les options incluent les



ales.



4,5



médicaments, dont un urticaire géant, qui



procédures per-cutanées au niveau du



bazepine] garde efficacement les démons



« Tant que mon Trileptal [oxcar-



ressemblait à un coup de soleil, gonflant



ganglion de Gasser, qui sont destruc-



endormis à distance de l’intérieur de mes



mon visage et mes membres, et pelant



tives. La compression avec un ballon,



nerfs trijumeaux, la vie est belle. Jusqu’à



la peau de la plante de mes pieds et de la



l’injection de glycérol, ou la thermo-



ce que les médicaments perdent leur ef-



paume de mes mains. »



coagulation par radiofréquence et la



ficacité et que nous devions augmenter



Il est important pour les patients



chirurgie par Gamma Knife (au niveau



progressivement la dose ou débuter une



non seulement d’apprendre com-



de la racine du nerf) permettent un



association de plusieurs d’entre eux. »



ment utiliser leurs médicaments pour



soulagement de la douleur dans 70%



La description de Alison de son voyage à travers la névralgie du trijumeau « Je pense que pour moi cela retranscrit réellement la douleur que j’avais l’habitude de sentir, comme si tu étais en train de frapper dans une pomme ou quelque chose de semblable.C’était simplement comme des aiguilles entrant dans mon palais ou les côtés de ma bouche … parfois elles étaient fines et parfois plus grandes, comme la lame d’un couteau. » « J’ai essayé de tirer le plus possible de cette expérience, les médicaments, les pins, la fraise, c’était tout ce que j’avais qui était reliée à la chose. … C’est simplement une porte, fermée pour le moment. C’en était une partie importante. … J’aime la fraise présente sous différentes formes. » « Je ne pouvais pas voir autre chose qu’être coincé dans ce cycle de douleur. … J’étais enfermé dans un endroit avec cette douleur et ne pouvait avancer. Je pense que venir ici et avoir un regard sur le début, le milieu, et une fin, cela m’a d’une certaine façon fait bouger vers la prochaine phase et psychologiquement je pouvais la regarder différemment. Je ne sais pas, sans cela, vers quoi je me serai déplacé. »



Photographies par Deborah Padfield avec Alison Glenn à partir des séries face2face. ©Debotah Padfield.
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La description de Chandra de son voyage à travers la névralgie du trijumeau « Très souvent j’ai associé la douleur à des fils électriques. J’ai fait sauter un fusible un jour et réalisé que c’était le même problème que j’avais au visage. Lorsque j’ai une conversation c’est ce qui arrive, lorsque les fils se touchent les uns les autres comme cela, c’est là que la douleur est la plus intense. Lorsqu’ils sont séparés, c’est quand je suis au lit et que je ne ressens aucune douleur. C’est lorsque les fils se rapprochent que le problème commence, quand je me lève le matin et que j’essaie de me brosser les dents. » « Maintenant vous pouvez voir le sourire sur mon visage avec la façon dont j’ai parlé, que je suis totalement soulagé, croyez le ou non. … J’aurai souhaité avoir cette chirurgie il y a longtemps. … Je suis très, très heureux de cette opération. Je pense que, bon, je regarde en avant maintenant pour retourner à ma vie normale. »



Photographies par Deborah Padfield avec Chandra Khoda à partir des séries face2face. ©Debotah Padfield.



des cas pour au moins 5 ans mais



courriers électroniques des patients re-



c’est quelque chose que l’on attend avec



entraînent un engourdissement de la



flètent également ces résultats positifs :



impatience. Je me sens comme si j’avais



face.
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« J’étais un peu réticent à aller me



La procédure qui remporte le



retrouvé ma vie d’avant. Une fois que



faire opérer parce que je n’avais jamais



j’ai stoppé les médicaments de la NT, ma



plus grand succès en permettant un



eu de chirurgie lourde, mais maintenant



mémoire et mon énergie sont graduelle-



soulagement pour 70% des patients



après la chirurgie, en pensant à ce qu’était



ment revenues. C’était comme si j’étais



à 10 ans, est la décompression micro-



la douleur, je suis totalement soulagé. »



quelqu’un de 70 ans qui se retrouvait à 36



vasculaire du nerf, procédure non



« J’étais très heureux d’être capable



ans. »



destructive. Cette technique implique



de manger un sandwich, et de la glace, en



une neurochirurgie majeure et n’est



1/2 heure… La douleur de NT est partie



cours du projet face2face reflètent ce



pas à proposer à tous les patients; elle



complètement. »



voyage avec succès à travers la chirur-



s’accompagne d’un taux de mortalité



« Je pense que les gens ont peur de



Les séries d’images créent au



gie chez trois patients : Anne, Alison,



de 0,5% et 2% de risque de perte audi-



cette chirurgie plus que nécessaire. Cela



et Chandra. Les textes sont issus



tive.19 Toutefois, la satisfaction est



n’est certainement pas une procédure



d’enregistrements audio des entretiens



mineure, mais quand cela fait très mal,



individuels.



élevée après cette opération.
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Les



Aide aux patients et ressources supplémentaires pour les patients 1. TNA UK, PO Box 234, Oxted, Surrey RH8 8BE, United Kingdom. Site internet : www.tna.org.uk 2. TNA US (autrefois l’Association pour la Névralgie Trijéminale), Suite C, 925 NW 56th Terrace, Gainesville, FL 32605-6402, USA. Site internet : www.endthepain.org 3. Trigeminal Neuralgia Association Australia, PO Box 1611, Castle Hill, NSW, 1765, Australia. Site internet : www.tnaaustralia.org.au 4. Livres publiés par TNA US : Striking Back: The Trigeminal Neuralgia Handbook and Insights, Facts and Stories Behind Trigeminal Neuralgia. 6
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Trouver de l’aide Rejoindre une association d’aide peut fournir de l’information qui permettra au patient de travailler avec les cliniciens à développer un plan de traitement. De telles associations fournissent des contacts avec d’autres malades grâce aux forums de discussion en



type de douleur faciale débilitante, et nous



a reçu une partie du financement du



savons tous ce que chacun peut vivre.



Département de la Santé du Centre



Cela a été le plus grand cadeau que l’on



de Recherche Biomédicale NIHR. Le



puisse me faire dans cet immense gâchis.



projet face2face était une collaboration



Des patients, des gens gentils et agréables



entre le Dr Deborah Padfield et le Prof.



qui ressentent ma douleur. Littéralement. »



Zakrzewska, avec des cliniciens et des patients. Le projet a reçu un finance-



Contributions



ment de l’AHRC, de l’Arts Council



ligne, aux livres,6,21 aux réunions, et



Joanna Gardner, une patiente avec



aux conférences.22 Des patients peu-



une NT, a été pendant des années



vent fournir à d’autre de l’information,



membre de l’assistance téléphonique



de la compréhension, de l’empathie,



pour l’association pour la névralgie



et aider à interpréter une partie du



trigéminale au Royaume Uni (TNA



jargon médical qu’ils entendent lors



UK), et elle a rédigé un article initial



des consultations. La participation à



sur ce sujet il y a quelques années. Les



ces groupes peut inspirer une meilleure



histoires de patients étaient obtenues à



confiance, qui est importante sur le



partir de leur contribution au livre du



chemin de la guérison.12



Prof. Joanna Zakrzewska - Aperçus, de



« Le groupe local d’aide que j’ai trouvé



courriers électroniques, et de forums



sur Internet est fabuleux. Quelle chance



de TNA UK. Le Prof. Zakrzewska a



de s’asseoir dans un groupe avec des



entrepris ce travail à l’University



étrangers complets et de savoir que je ne



College of London/University College



suis pas seul. Nous avons tous un certain



of London HospiTals (UCL/UCLHT) et



England, de l’UCH small grants award, de Derek Hill Foundation, et un soutien de la National Portrait Gallery London, Paintings in Hospital et de la Menier Gallery, LAHF, UCLH, UCL, et de la Slade School of Fine Art. Pour plus d’information sur le projet dans son ensemble, visiter www. ucl.ac.uk/slade/research/student/archived-research/mphil-phd-research/ project-9. Pour un information sur un projet développant le travail plus loin, « Douleur : parler de seuil, » visiter www.ucl.ac.uk/slade/research/staff/ current-research/project-14.
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Le défi du diagnostic d’une NT Par Mark T. Drangholt, DDS, MPH, PhD



La névralgie du trijumeau (NT) est une pathologie unique



dépistage pour les pathologies rares ne sont généralement



parmi les syndromes douloureux, avec la description carac-



pas préconisés.



téristique d’une douleur ressemblant à un choc électrique



Alors, que devons-nous faire pour réduire le risque



durant seulement quelques secondes à deux minutes, habi-



de mauvais diagnostic ? Une des stratégies est de suivre



tuellement déclenché par un contact léger avec la peau, un



la logique d’envoyer les patients les plus complexes aux



mouvement, ou un courant d’air. A partir de ce moment, il



établissements spécialisés ou de soins tertiaires. Même si les



est déconcertant que cette pathologie soit si communément



cliniciens ici ne sont pas plus compétents pour diagnostiquer



mal-diagnostiquée; en conséquence, le délai de diagnostic



ces pathologies particulières, avec la plus haute prévalence



d’une NT est mesuré en années, pas en mois.22 Ce délai est



(disons 1%) grâce à la canalisation de plus de cas de NT dans



présent dans la littérature depuis des décennies, et malgré



les cliniques de la douleur, le même test réalisé dans une



l’éducation, les articles, et les appels d’auteurs, il n’y a pas eu



clinique spécialisée serait bien plus efficace à détecter un cas



de diminution.



parce que la prévalence et la valeur prédictive positive con-



Comment cela peut-il se produire ? Les cliniciens sont-ils si ignorants pour oublier cette pathologie ? Les conséquences d’un mauvais diagnostic, comme le montre l’article de Jo-



comitante (environ 50%) sont bien plus élevées (voir la figure qui accompagne). A ce moment, le clinicien spécialiste, grâce à l’effet



anna M. Zakrzewska, peuvent être réellement désastreuses



volume des cas de NT, devient de loin plus familier avec le



et infliger une souffrance intolérable.



modèle et les nuances et peut ainsi développer des compé-



Le plus gros du problème est lié au défi numérique



tences pour détecter des variants atypiques de NT que des



de découvrir une maladie rare parmi des pathologies bien



cliniciens moins expérimentés ne seraient pas capable de



plus communes. L’incidence de la NT dans la population



discerner. Ainsi, des réseaux de référence pour les patients



générale est de 3,4 à 5,9 pour 100 000 personnes, ou autour



avec une pathologie douloureuse rare telle que la NT sont



de 0,005%.
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Chez les personnes en recherche de soin, le



nombre peut être plus élevé, mais pas tant que cela. Un



cruciaux pour des soins optimaux. Peut-on faire mieux ? Des formations et des cours



praticien de médecine générale, un dentiste généraliste, ou



de perfectionnement pour tous les niveaux de soignants



une infirmière peut ne voir qu’un cas tous les cinq à 10 ans -



sont nécessaires et peuvent être fournit grâce à des sé-



c’est-à-dire, si le diagnostic est correct.



ances modernes et réalistes de cas cliniques. Une conso-



En raison de cette prévalence basse dans le milieu du



lation possible est de noter que dans la NT, même sans



soin primaire, même si nous avions un marqueur biologique



le marqueur biologique sérique tant souhaité et discuté



qui aurait 99% de sensibilité et 99% de spécificité, la valeur



précédemment, l’histoire unique est tellement puissante



prédictive positive (VPP) du test (la probabilité d’avoir la



qu’elle possède de hauts niveaux de sensibilité et spécificité



maladie si le test est positif), avec une prévalence de 0,01%



proches de tests biologiques. La prochaine fois que votre



(une valeur très optimiste), serait autour de 1% (voir la figure



patient se plaindra de douleur ressemblant à un choc élec-



sur la page 9). La VPP est très basse parce qu’elle est extrême-



trique, qui ne dure quelques secondes, sans déclenchement



ment dépendante de la prévalence, alors que la sensibilité et



dans une autre structure oro-faciale saine, pensez hors



la spécificité ne le sont pas.



des sentiers battus : considérez un report des procédures



Transcrit en langage de tous les jours, ce fantastique test aurait seulement une chance sur 100 de montrer que quelqu’un a une NT, si il ou elle l’a réellement. Ce problème de découvrir des pathologies rares dans la population générale est la principale raison pour laquelle les tests de
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invasives et cherchez un référent approprié. Mark T. Drangsholt Professor and Chair Department of Oral Medicine University of Washington Email: [email protected] 
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Valeur prédictive positive (Sensibilité = 99%)



Spécificité % Ce graphique montre la relation entre la valeur prédictive positive (VPP) et l’incidence d’une pathologie. Lorsque l’incidence est très faible, comme dans le cas de la névralgie du trijumeau, autour de 0,01% (courbe violette), même avec un test hautement précis avec une sensibilité et une spécificité de 99%, la VPP du test sera très faible, autour de 1% dans ce cas. Augmenter l’incidence de la pathologie à 1% (courbe bleu), comme dans un service spécialisé, donne une valeur de VPP à 50%. Ainsi, si une personne décrit une douleur comme des chocs électriques en touchant légèrement la peau du visage ou l’intérieur de la bouche, le risque qu’il ou elle ait une NT sera bien plus élevé dans un service spécialisé, et cela la rendra plus facile à détecter. (Graphique avec la permission de Katie Stoll, MS, publié dans www.thednaexchange.com)
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