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L’ethnicité et la douleur

Au cours de cette derniére décennie, plus de 200 articles ont exploré les relations
existant entre I’ethnicité et la douleur.! Trois articles de la littérature évoquent

des différences ethniques au niveau de la prévalence et de la sévérité de la douleur clinique,
ainsi que des réponses a la douleur clinique et expérimentale.>* L’ethnicité demeure
toutefois un concept relativement sous-étudié en médecine de la douleur.

A propos des per plexités issues de la différence ethnique

Anne Fadiman® décrit le cas d’une jeune fille du Sud-Est Asiatique souffrant d’une forme
rare et sévére d’épilepsie et qui arrive avec sa famille aux Etats-Unis. Les médecins améri-
cains ne parlent pas la langue Hmong. Les parents ne parlent pas I’anglais et se méfient des
remedes séculaires, préférant le sacrifice d’animaux aux antiépileptiques. Les complications
médicales, gouvernementales et issues des barriéres culturelles s’accumulent. Bien que
la jeune fille ne meure pas, elle ne guérit pas pour autant, et demeure dans un état drama-
tique, incapable de marcher ou de parler, “coquille fragile et silencieuse”. Les spécialistes
de la douleur, comme les autres professionnels de santé, sont de plus en plus confrontés
aux perplexités, et parfois aux tragédies, issues de la différence ethnique.

L’ethnicité est un sujet explosif. Outre les anciens antagonismes, la “politique identitaire”
post-moderne (assimilant le soi au groupe social) inclut la différence ethnique dans les
stratégies partisanes.® En réponse a I’ utilisation politique de I’ethnicité, certains partisans ont
élaboré un contre-argumentaire selon lequel les étiquettes ethniques sont en fin de compte
“bidon”.” Politique mise a part, il n’est pas évident de définir ce qui fait que quelqu’un est
un Hispano-Américain, un Juif ou un Afro-Ameéricain. Qu’est-ce que I’identité ethnique ?
La littérature médicale abordant I’ethnicité et la douleur ignore cette question fondamentale.

Qu’est-cequel’ethnicité ?

L ethnicité et la race, que bon nombre de chercheurs congoivent comme étant des
concepts étroitement entremélés, sont de puissants facteurs prédictifs du devenir sanitaire.
Les anthropologues et les biologistes s’accordent aujourd’hui de plus en plus a dire que
la race n’est pas une catégorie scientifique mais une construction sociale ; &
certains recommandent d’abandonner complétement cette notion en tant que parameétre
de recherche en matiere de santé publique.* La plupart des scientifiques considérent
actuellement que la couleur de la peau, la couleur des yeux, le type de cheveux et d’autres
signes extérieurs associés a la notion de race sont des variations phénotypiques
insignifiantes au niveau du génotype. Les migrations humaines, les mariages mixtes
et le polymorphisme génétique font que les populations sont rarement homogénes.

Les Africains, les Blancs et les Asiatiques (pour citer les dénominations raciales
les plus fréquentes) montrent de plus vastes différences génétiques au sein des groupes
qu’entre les groupes.

La notion de race demeure un puissant fait social. Peu de constructions sociales ont
alimenté des conflits aussi intenses. Ce n’est toutefois pas la race mais le racisme qui est
responsable de la plupart des différences documentées de I’état sanitaire entre les groupes
minoritaires et majoritaires. Une telle documentation est nécessaire pour réformer les
inégalités du systéme en termes de soins médicaux, et pour identifier les personnes a
risque de pathologies particulieres (telles la maladie connue sous le nom de “rachitisme
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asiatique”, fréquente dans les communautés indienne, pakistanaise
et bengali émigrées au Royaume-Uni dans les années 60 et 70).

Il est facile de mal interpréter, ou de simplifier & outrance, les liens
complexes existant entre la maladie et ce que, pour des motifs sociaux
insistants, nous continuons a appeler les groupes raciaux. Le gene de la
drépanocytose n’est pas porté uniquement par les Noirs. Les diffé-
rences en termes de prévalence de I’hypertension entre les Noirs
ameéricains et les Blancs ont plusieurs explications possibles. (Philip
Curtin a invalidé la “thése de I’esclavage”, qui lie les taux élevés
d’hypertension chez les Afro-Américains & un géne prétendument
hérité d’ancétres dont la faculté de rétention sodée leur avait permis de
survivre aux conditions funestes de la traversée de I’ Atlantique.’?) Bien
que des anomalies d’un géne unique causent un petit nombre de
maladies chez des groupes spécifiques, telle la maladie de Tay-Sachs
chez les Juifs de I’Europe de I’Est, aucune signature génétique n’iden-
tifie des individus comme étant des membres d’une race spécifique.
L’ethnicité, parfois employée comme un euphémisme de la race,
inspire des confusions similaires. Certains groupes ethniques montrent
des caractéres distinctifs physiologiques et morphologiques, tels que
des variations du métabolisme médicamenteux et des taux d’enzymes
musculaires apreés effort.*** Des telles variations génétiques ne nous
révelent cependant pas ce que nous voulons dire par ethnicité.

Les schémas de fréquence génétique qui résultent des choix maritaux
au sein d’un groupe culturel homogeéne sont, comme I’exprime
I’anthropologue Helen Macbeth, “pas tant la cause de I’ethnicité que
sa conséquence”.® L’ethnicité demeure un concept controversé. Les
“instrumentalistes” percoivent I’ethnicité comme étant une stratégie
collective de défense des intéréts économiques et politiques, stratégie
fluide, dynamique et circonstancielle, alors que les “primordialistes”
percoivent I’ethnicité comme étant I’incarnation d’un lien stable,
ineffable, potentiellement coercitif, renforcé par le “bagage” culturel
(allant de la parenté a la langue) au sein de communautés spécifiques.
Macbeth déclare tout de go qu’il est impossible de donner des défini-
tions précises des groupes ethniques. Au milieu d’une telle contro-
verse, Crews et Bindon proposent que les chercheurs biomédicaux
“déclarent explicitement leur méthode d’utilisation de I’ethnicité,

les implications biologiques et sociologiques des catégories qu’ils ont
choisies, et la raison pour laquelle leurs analyses particulieres sont
nécessaires.”’

L'ethnicitérevisitée

Les problemes particuliers que pose I’ethnicité aux chercheurs
au niveau de la définition de leur objet d’étude sont largement
ignorés. Bhopal et Rankin ont découvert que moins de 15 % des
études cliniques concernées avaient défini I’ethnicité.'* Parmi les
revues médicales qu’ils ont examinées, 96 % n’avaient pas de
politique éditoriale concernant la terminologie ethnique. (Ceci est
également vrai de la revue Pain de I’lASP). Une terminologie analy-
tique cohérente est essentielle, d’autant que des termes tels que Blanc,
Asiatique, Latino-Américain, Afro-Antillais et Noir constituent, selon
la critique de Bhopal et Donaldson, des raccourcis vagues et inexacts
mis au point pour des motifs non scientifiques.®® Certains chercheurs
tentent de définir I’ethnicité par des critéres objectifs comme le pays
d’origine, inscrit sur les certificats de naissance ou de déces.
La majorité des nations sont toutefois constituées de plus d’un groupe
ethnique. En tant que critére d’attribution de I’ethnicité & un individu
spécifique, le pays d’origine peut étre objectif, mais il est loin de
garantir une information exacte. Comment les chercheurs devraient-ils
donc prendre en compte I’ethnicité ?

Les agences gouvernementales des Etats-Unis et du Royaume-
Uni préférent de plus en plus les critéres subjectifs. 2 En 2000,
le recensement américain a élargi ses options concernant la race et
I’ethnie de 5 catégories a 14. Le recensement de 2000 a également
permis aux personnes de choisir plus d’une option, créant jusqu’a
63 combinaisons possibles de race / ethnie. A I’aube du 21¢ siécle,
2,4 % d’Américains s’identifient en tant que membres de plus d’une
race. Cette fluidité de I’auto-identification augmentera probablement
avec les changements culturels : les Noirs américains de moins de
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18 ans se sont identifiés & une seconde race trois fois plus souvent que
ceux ageés de plus de 50 ans.” Les spécialistes de la douleur doivent
reconnaitre que I’identité ethnique contient un élément irréductible

de choix personnel. Les personnes peuvent changer leur identité
ethnique, et le font.»

La fluidité de I’identification ethnique est évidente parmi les
populations diverses souvent décrites comme hispano-américaines.
L’ Amérique Latine a été le témoin d’un grand nombre de mariages
mixtes entre les Européens, les Asiatiques, les Africains et les popula-
tions indigénes, avec pour résultat une large variation, révélée par les
données sanitaires et de recensement, de I’auto-identification raciale
parmi les groupes désignés hispano-américains. D’autres groupes
démontrent des variations similaires en terme d’identité ethnique.

Les immigrés du sous-continent indien au Royaume-Uni peuvent étre
ala fois des sujets britanniques et des Sikhs du Punjab ; leurs enfants
peuvent s’identifier comme étant indiens, asiatiques, britanniques ou
noirs.? Les schémas modernes de réinstallation rapide apportent leurs
conflits et leurs défis, y compris le défi médical posé par des populations
non familieres de patients. Atitre d’exemple, des milliers de Bengalis
ont récemment déménagé de New York a Detroit 1l n’est plus possible
(pour autant que ¢a I’ait jamais été) d’évoquer I’ethnicité comme étant
un attribut invariable et solide de groupes fixés et solitaires. Comme la
notion de race, I’ethnicité est une construction sociale, dynamique plut6t
que statique, modelée méme par les méthodes de recueil de données que
les chercheurs utilisent pour la mesurer®

En dépit des controverses et des incertitudes, I’ethnicité demeure
un champ important de la recherche sanitaire et les chercheurs ont
donc besoin de développer de solides principes pour rendre ce travail
plus efficace.?® Existe-t-il un moyen de définir I’ethnicité qui tienne
compte de sa subjectivité et de son ouverture au changement, sans
tomber dans un flou incommensurable ? Senior et Bhopal soutiennent
que I’ethnicité implique une, ou plus de trois conditions : (1) une
langue ou des traditions religieuses communes ; (2) des origines
ou un contexte social partagés ; (3) une culture et des traditions
partagées distinctives, préservées d’une génération a I’autre, et
conduisant a un sentiment d’identité et de groupe Cette formule,
comme les autres versions qu’elle conteste, n’est pas exempte de
problémes, mais elle évite les marqueurs génétiques ou biologiques.
Elle suggére que I’ethnicité, quelle qu’elle soit par ailleurs, est
inséparable d’une expérience sociale ou d’une culture partagée.

Ethnicité danslarecherche sur la douleur

Des recherches extensives sur les relations existant entre I’ethni-
cité et la douleur ont produit peu de généralisations solides, en partie
parce que la douleur et I’ethnicité sont multidimensionnelles,
malléables, et modelées par la culture. Ce caractere non concluant
doit également beaucoup a la difficulté de comparer des études qui
utilisent non seulement des protocoles tres différents, mais également
des mesures aussi diverses et souvent mal définies que I’intensité de
la douleur, la sévérité de la douleur, la douleur rapportée, la percep-
tion de la douleur, le comportement face a la douleur, I’expression de
la douleur, et la réponse a la douleur. Des difficultés supplémentaires
apparaissent si I’on considere les distinctions cruciales entre la
douleur aigué, la douleur chronique, la douleur clinique et la douleur
expérimentale. Dans de telles conditions, une méta-analyse rigoureuse
quantitative semble impossible. Les grandes questions sont souvent,
a proprement parler, sans réponse. Des questions moins importantes
permettent toutefois d’obtenir des réponses valables. Wolff, dans sa
revue de la littérature de 1985 a réuni assez de preuves pour affirmer
des différences entre le “comportement et la réponse face a la
douleur” parmi ce qu’il a appelé des “groupes ethno-culturels”s. Ces
preuves se limitaient & la tolérance a la douleur, les plaintes verbales
concernant la douleur, et les attitudes face a la douleur. Wolff, tout
en soulignant la nécessité de meilleures études, a suggéré que les
variables ethno-culturelles des réponses humaines a la douleur sugge-
rent des schémas de comportement acquis plutdt qu’innés. Il a égale-
ment critiqué les catégories raciales classiques comme étant des
classifications “grossieres”, qui ignorent “les nombreuses différences



observées au sein de chaque groupe”. Les probléemes épineux implici-
tement posés par les relations douleur - ethnicité aident a expliquer

la recommandation de Wolff de collaborer avec un anthropologue
culturel avant le début de toute étude inter-culturelle.

Les difficultés de la recherche sur la douleur et I’ethnicité signi-
fient que les résultats doivent étre considérés avec d’extrémes
précautions. Dans une étude importante de 1991, Greenwald?

a observé I’absence de liens significatifs entre I’identité ethnique et
la dimension sensorielle de la douleur, mais a identifié des différences
entre les groupes ethniques dans sa dimension affective. Greenwald

a considéré ses résultats comme étant la preuve d’un lien entre I’ethni-
cité et la douleur, mais a souligné la nature “limitée” de cette preuve.
Il a précédé les autres chercheurs en choisissant de taxer la relation
entre I’ethnicité et la douleur de “problématique”. Il est possible
qu’aucune étude de I’ethnicité et de la douleur ne puisse disposer de
contrble pour I’ensemble des facteurs confondants. L’age et le sexe
sont parfois des facteurs prédictifs plus performants de la réponse a
la douleur que ne I’est I’ethnicité.?* La richesse, la classe sociale, le
mariage mixte et I’acculturation peuvent modifier le degré d’identifi-
cation de soi a un groupe ethnique particulier. Les différences entre
les individus d’un méme groupe ethnique servent d’avertissement
constant du danger des stéréotypes. Des éléments de preuve mettent
en doute les theses selon lesquelles les Asiatiques ont une attitude
stoique face a la douleur, et les travailleurs immigrés en Australie
sont des simulateurs prédisposés aux accidents.®

Trois études assez récentes ayant examing les liens entre I’ethni-
cité et la douleur illustrent les problémes que pose la généralisation a
partir d’études cliniques spécifiques. Une étude de 1993 menée aupres
de patients souffrant de lombalgies basses et issus de six groupes
ethniques a constaté que I’affiliation ethnique était le meilleur facteur
prédictif de I’intensité rapportée de la douleur.? Il n’est toutefois pas
clair que de tels résultats puissent étre extrapolés au-dela du probléeme
des lombalgies basses. De fait, bon nombre d’études inter-culturelles
des lombalgies basses ne font pas la distinction entre I’identité natio-
nale et I’ethnie. Une seconde étude datant de 1999 a découvert que les
sujets Afro-Ameéricains avaient une plus faible tolérance a la douleur
thermique que les Blancs.® (Le titre spécifie explicitement “diffé-
rences ethniques” et non pas différences raciales). Pour les auteurs, ces
résultats indiquent des différences au niveau des dimensions affectives
de la douleur. Toutefois, ils citent également des travaux antérieurs ayant
montré que le statut de minorité peut a lui seul expliquer la tolérance
plus faible a la douleur. De plus, les auteurs classent les Blancs dans un
groupe homogene, alors que Wolff a affirmé que les taux plus élevés de
réponse a la douleur des Blancs sont surtout attribuables aux sous-
groupes des Scandinaves et des Anglo-Saxons. Une troisiéme étude,
menée en2000, a retrouve des différences entre les Blancs et les Afro-
Américains en termes de perception de la douleur cutanée* Néanmoins,
les auteurs n’évoquent pas les problemes de classification par race, et ils
reconnaissent I’impact possible de paramétres socio-économiques pour
lesquels leur étude ne disposait pas de contrdle. Ainsi, en dépit de vertus
évidentes, ces trois études nous laissent encore en terrain incertain.

Méme des études problématiques peuvent avoir des implications
utiles. Les cliniciens aimeraient peut-é&tre savoir comment les douleurs
abdominales chroniques sont corrélées au taux de suicide chez
les Latino-Américains des Etats-Unis®, ou que les patients Latino-
Américains atteints de cancer trouvent dans leur foi religieuse des
ressources utiles pour supporter la douleur.® (Cependant, est-ce que
cela veut dire que les patients cancéreux des autres groupes ethniques
n’arrivent pas a trouver de valeur dans la foi et la religion ?). Les
décideurs de la politique de santé aimeraient peut-étre savoir que
10 % des patients adultes en Chine regoivent systématiquement un
anesthésique avant de subir la fraise du dentiste, par comparaison
499 % des patients adultes des dentistes aux Etats-Unis.

Plus importante toutefois que les statistiques sur le forage dentaire
est la conclusion des chercheurs selon laquelle la douleur et le besoin
percu d’anesthésie sont fortement influencés par les croyances
ethniques sur la douleur. De telles croyances, aussi fortement
soient-elles liées aux idiosyncrasies de la psychologie individuelle,
soulignent inévitablement le réle de la culture.

La culture, I’ethnicité et la douleur

Les recherches menées auprés de jumeaux soutiennent le point
de vue de WbIff, & savoir que ce sont les schémas de comportement,
et non les genes, qui déterminent la sensibilité percue a la douleur.®
Des différences significatives dans la réponse a la douleur aigué chez
des nourrissons canadiens agés de 2 mois, d’origine chinoise ou non,
suggerent que I’impact de la culture apparait bien avant I’acquisition
du langage.®* On ne connait pas le mécanisme précis par lequel
I’expérience culturelle fagconne la relation entre la douleur et I’ethni-
cité, mais différentes études utilisant diverses méthodes suggerent
que la culture joue un role crucial dans I’expérience individuelle
de la douleur.®* Le r6le de la culture dans le modelage de I’expé-
rience de la douleur au sein de groupes ethniques spécifiques
commence juste a étre un sujet d’étude.

L’importance de la culture en termes de douleur et d’ethnicité

a été bien explorée par Bates,” laquelle a appliqué des méthodes
quantitatives et qualitatives pour comparer les patients d’un centre
anti-douleur de Nouvelle Angleterre a ceux d’une consultation
médicale externe de Porto Rico. Ses résultats montrent une plus faible
intensité de la douleur parmi les patients de Nouvelle Angleterre.
Un élément particulierement utile de I’étude de Bates est une compa-
raison supplémentaire ayant cherché a déterminer si les Latino-
Américains vivant en Nouvelle Angleterre, dont la plupart avaient
immigré de Porto Rico, montraient des réponses a la douleur plus
proches du groupe de Nouvelle Angleterre ou groupe de Porto Rico.
En termes de réponse a la douleur, les immigrés Latino-Américains
ressemblaient plus au groupe de Nouvelle Angleterre, ce qui implique
que la réponse a la douleur des groupes ethniques est effectivement
modelée et remodelée par la culture.

Le substrat génétique de la douleur et les possibles thérapies
géniques de la douleur offrent des nouveaux champs de recherche
prometteurs.®“” Les chercheurs doivent toutefois se garder d’ignorer
les manieres complexes par lesquelles la douleur humaine, quel que
soit le substrat génétique, est modelée et modifiée de fagon cruciale
par la culture.

Lesdangersdel’ethnicité

Les interactions médicales ne sont pas préservées des conséquences
dangereuses qu’engendre parfois la différence ethnique. Lethnicité
des patients peut avoir un impact significatif sur la facon dont les
cliniciens évaluent et traitent la douleur. Todd et ses collégues ont
rapporté que I’ethnicité des patients est un facteur de risque d’anal-
gésie inadéquate aux urgences.® Une étude comparant des femmes
américaines d’origine mexicaine a des Anglo-Américaines a constaté
que les différences ethniques entre les patientes et les infirmiéres
augmentaient I’ampleur de leurs différences d’évaluation
de la douleur.”® Aux Emirats Arabes Unis, seules les infirmiéres
ayant la méme langue maternelle que les patients ont fourni des
évaluations de la douleur correspondant a celles des patients.*

Les professionnels de santé, comme les patients, appartiennent
a des groupes ethniques. Ils appartiennent a des sous-cultures,

y compris la sous-culture médicale, qui en leur inculquant des
attitudes envers des groupes ethniques particuliers peut avoir un
impact considérable. Dans un centre médical universitaire américain,
les chercheurs n’ont trouvé aucune différence en termes de quantité
d’opiacés auto-administrée par des Asiatiques, des Noirs et des
Latino-Américains, mais ont trouvé des différences significatives dans
la quantité d’opiacés prescrite.®* Dans une étude menée aupres d’une
équipe médicale juive traitant des femmes juives et bédouines dans
un centre médical israélien, I’ethnicité des professionnels de santé

a influencé de facon significative leurs évaluations des douleurs de
I’accouchement.® Dans un centre médical de Los Angeles, les patients
Noirs et Latino-Américains atteints de fractures isolées d’un os long
étaient moins susceptibles de recevoir des analgésiques aux urgences
que des Blancs non Latino-Américains atteints des mémes lésions.®
Méme lorsque les médecins prescrivent un traitement adéquat, les
groupes ethniques font face a des inégalités qui se traduisent par un
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