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ANNEXES

Liste des abréviations

AFREK Association francaise de recherche en kinésithérapie
ANAES Agence nationale d’accréditation et d’évaluation de
la santé
CouNC Croyant ou non croyant
C+ou C- Niveau de croyances déléteres fort ou faible
CHU Centre hospitalo-universitaire
CNOMK Conseil national de 1’ordre des masseurs-
kinésithérapeutes
Conn+ ou Conn- Niveau de connaissance fort ou faible
CPAM Caisse primaire d’assurance maladie
CSP Code de la santé publique
D+ ou D- Niveau de disponibilité forte ou faible
Ef+ ou Ef- Efficacité de la gestion forte ou faible
G+ ou G- Bonne gestion ou mauvaise gestion de la douleur
S+ ou S- Niveau de satisfaction forte ou faible
HAS Haute autorité de santé
IFMK Institut de formation en masso-kinésithérapie
INRS Institut national de recherche et de sécurité pour la
prévention des accidents du travail et des maladies
professionnelles
IRM Imagerie par résonance magnétique
SC Systéme central
Sv+ ou Sv- Niveau de satisfaction de vie forte ou faible
Spi+ ou Spi- Niveau de spiritualité fort ou faible
Td+ ou Td- ou Td0 Temps diagnostic long ou court ou sans diagnostic
ZPCl1 Zone potentielle des changements 1
ZPC2 Zone potentielle des changements 2
ZPE Zone de périphérie extréme

206




Introduction générale

La lombalgie chronique est reconnue comme probléme de santé publique en raison de ses
répercussions sur les finances publiques car aux colts directs liés aux soins, s’ajoutent des cofits
indirects correspondant aux arréts de travail.

Pour le patient, les conséquences de la lombalgie sont considérables, tant sur sa vie
professionnelle que sur sa vie familiale et sociale. Cet événement traumatisant génére des
questionnements existentiels, d’autant plus que le diagnostic est souvent long et imprécis au
début de I’affection, ce qui est source d’anxiété. A ce jour, aucun examen clinique, ni
radiologique ne permet de mettre en ¢évidence les origines de ces affections non
symptomatiques, cependant, des facteurs de risques d’apparition ou de récidive des lombalgies
aigués ont été identifiés ainsi que des facteurs de risque de passage a la chronicité (« yellow
flag! »).

Cette affection est aujourd’hui courante, puisque 70 % a 80 % de la population frangaise a
connu une lombalgie a un moment de sa vie. Cette fréquence est en augmentation constante
depuis 50 ans dans tous les pays industrialisés et la prévalence annuelle est de 30 % en moyenne
(de 15% a 45%). La lombalgie est un symptdme, son origine est anatomique et les mécanismes
en cause dans la génération des manifestations douloureuses, ne sont clairement identifiés que
dans moins de 20 % des cas. Il s’agit d’une douleur concernant la région lombaire, ayant pour
axe les cinq dernicres vertebres (Grand Larousse Illustré, 2022).

Les facteurs de risques sont principalement d’ordre psychosocial et favorisent le cercle vicieux
de la lombalgie chronique. Toutes les émotions pessimistes et les croyances erronées, favorisent
les comportements inadaptés qui aggravent les douleurs lors des mouvements. L’ensemble peut
générer une kinésiophobie?, de I’anxiété, voire une dépression alimentant ainsi un cercle
vicieux? difficile a enrayer (Maziéres et al., 2011).

Les représentations sociales de cette pathologie ont été plusieurs fois étudiées, ces études
mettent 1’accent sur les croyances délétéres, ou encore sur les croyances délétéres des
professionnels de santé qui veillent sur ces patients. Nous retrouvons des croyances déléteres
en lien avec les bienfaits de I’inactivité, ’arrét des activités sportives, le repos au lit ou encore
le recours a I’arrét de travail. Pourtant, les recommandations professionnelles liées a la prise en
charge du patient lombalgique chronique ont évolué au cours de ces derni¢res années. Parmi
les principales recommandations nous retrouvons 1’activité physique puisque, pour la Haute
Autorité¢ de Santé (HAS), le repos strict qui était de rigueur en phase aigué€, est aujourd’hui
déconseillé¢, méme pour de courtes périodes. L’activité physique doit tre maintenue autant que
possible. Nous retrouvons ensuite les techniques préventives comme les écoles du dos qui ont
pour objectif 1’éducation et I’apprentissage des postures d’économie et de protection lombaire
au quotidien.

Les recommandations européennes introduisent la prise en charge cognitivo-comportementale
et émotionnelle des patients lombalgiques chroniques et soulignent son impact sur I’intensité
des douleurs et le comportement du patient (Henrotin et al., 2006). Face a ces recommandations,
on peut noter que sur le terrain, en 40 ans, la durée des arréts de travail pour lombalgie a triplé.

! [ANNEXE 6]

2 La kinésiophobie est la peur de la douleur due au mouvement. C'est un terme utilisé dans le contexte de la
médecine de réadaptation et de la physiothérapie. La kinésiophobie est un facteur qui entrave la réadaptation et
prolonge l'invalidité et la douleur. (CNOMK, s.d.)

3 [ANNEXE 5]



On observe, a ce propos, une persistance des croyances encourageant 1’inactivité physique ou
la réduction drastique de cette derniere (INRS, 2019). En outre, certains patients se retrouvent
face a des professionnels de santé démunis quant aux options thérapeutiques a leur proposer.

Pourtant cette pathologie multifactorielle nécessite, au premier chef, une prise en charge « bio-
psycho-sociale » centrée sur la personne et prenant en compte le vécu et ’impact de la douleur,
autrement dit : les dimensions physiques, psychologiques et socio-professionnelles de la
pathologie (ANAES, 2000).

Au vu de I’impact, sur la vie du patient et celle de son entourage immédiat, il convient de se
demander comment faire face au stress et aux questionnements divers que ne manque pas de
provoquer I’annonce du diagnostic. Par ailleurs, la gestion de sa douleur et des incapacités
fonctionnelles mérite également d’étre posée. Il en est de méme de la question du sens que le
malade accorde a ses actes alors qu’il est sous I’emprise de ce handicap.

Les traitements médicamenteux, médicaux et paramédicaux peuvent I’aider a juguler la douleur
des lors qu’est introduite la notion du sens. Cette derni¢ére a toujours fait partie de la vie de
I’Homme puisqu’il a toujours eu besoin de comprendre et d’expliquer son rapport au monde.
Certaines études mettant en jeu une spiritualité universelle (dont la religion n'est que I'un des
modes d’expression, au méme titre que la célébration de la nature, les relations aux autres...)
semblent indiquer que celle-ci est un moyen qui permet de faire face aux conséquences de la
maladie en retrouvant un certain sens a 1'existence. Des travaux de recherche suggérent aussi
que la spiritualité comme processus de coping est liée au bien-Etre (McClain et al., 2003).

Longtemps oubliée, la spiritualité semble reprendre une place au sein de I’univers médical. A
I’heure ou la médecine officielle est toujours fondée sur des preuves expérimentales, elle met
en avant un autre point de vue et d’autres ressources. Elle est, d’ailleurs, de plus en plus
reconnue comme ayant une capacité a prévenir et a faire face a la maladie. Alors que son intérét,
au sein du monde scientifique progresse, des travaux viennent justifier son introduction dans le
domaine de la santé. En effet, la spiritualité est indissociable d’une quéte de sens, d’un plus
grand bien-étre et/ou d’un besoin de transcendance. Elle semble recéler un réel potentiel sur la
santé physique (Thoresen & Harris, 2002) ainsi que sur la santé mentale (Koenig et al., 2012)
par le biais de processus cognitifs, comportementaux, émotionnels et sociaux qui sont
aujourd'hui mieux étudiés (Hill et al., 2000).

Entre la spiritualité officielle des grandes religions et I’athéisme de conviction, un vaste espace
s’offre a tout un chacun. La spiritualité dont nous parlons s’inscrit dans ce champ comme une
ressource qui nous transcende dans notre vie quotidienne. Il s’agit d’une démarche active et
dynamique, d’une exploration intérieure constante. Toutefois, certaines périodes de la vie sont
plus propices que d’autres a des questionnements spirituels comme, par exemple, lors d’une
longue souffrance, d’un choc émotionnel intense ou lorsque débute le processus de
vieillissement. La spiritualité peut également devenir une alliée pour retrouver du sens et pour
lutter contre un sentiment d’angoisse lors de certaines épreuves ou accidents de la vie.

Selon différentes études, la spiritualité jouerait un role primordial dans la confrontation a
I’adversité (Chouinard et al., 2012) et engendrerait une amélioration du mieux-étre (Poulain et
al., 2013). Il s’agit la de ressources indispensables lorsqu’on est confronté a un événement
traumatisant de la vie, tel que I’apparition d’une maladie comme la lombalgie chronique. Mais
la spiritualité peut également étre une cause de souffrance lorsqu'elle se limite a une lecture trop
fidéiste et dogmatique des Ecritures. Dans ce cas elle est décrite comme un coping négatif car
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elle semble générer ou amplifier les symptomes négatifs (dépression ou anxiété) (Barreau,
2018).

Nous nous intéressons donc a un champ de recherche portant sur ’analyse des représentations
sociales de la douleur chez le patient lombalgique chronique. Symptome constant, celui-ci peut
étre minoré, devenir quasi-inexistant ou au contraire étre majoré et avoir des conséquences
significatives sur la qualité de vie du patient.

Afin de minorer ou de majorer ces douleurs, le patient peut avoir recours a différents moyens.
Nous nous intéressons, par conséquent, aux liens entre les représentations sociales de la douleur
et le niveau de soutien social pergu. de satisfaction de vie, de connaissances, de gestion de la
douleur et de son efficacité, de croyances déléteres, de spiritualité et de croyance religieuse et
enfin du temps diagnostic.

Pour cela nous présenterons dans une premiere partie le cadre théorique de notre recherche.
Nous évoquerons, tout d’abord, la lombalgie chronique et ses spécificités ainsi que 1’objet de
I'étude, a savoir la douleur chez le patient atteint de cette affection. Nous présenterons ensuite
les représentations sociales, les connaissances des patients sur leur pathologie et leur traitement,
les croyances déléteres et le temps diagnostic. Nous examinerons enfin la spiritualité et les
croyances religieuses, la satisfaction de vie et le soutien social percu.

Dans une seconde partie nous présenterons le travail de recherche avec la problématique, la

méthodologie et la méthode d’analyse avant d'aborder, en troisiéme partie, les résultats de notre
étude.
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Premiere partie :
Cadre théorique
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CHAPITRE 1 : LA LOMBALGIE CHRONIQUE

1.1. CONTEXTE ET DEFINITION

Les maladies chroniques sont désormais considérées comme des priorités en raison de leur
fréquence, de leurs graves répercussions sur la santé et la vie des patients et des colts induits
pour la collectivité. Elles font aujourd’hui partie intégrante des pathologies les plus fréquentes
et deviennent de ce fait, un véritable probléme de santé publique.

Leurs caractéristiques (incertitude, durée, gestion des douleurs et non guérison de la pathologie)
dessinent un périmetre encore mal défini au sein duquel peut étre placée, sans aucune
ambigiiité, la lombalgie chronique.

Si le mal de dos est considéré par certains comme le mal du siecle c’est parce que, suivant
certaines sources, 70% a 85% de la population en serait victime. Il est donc possible d’affirmer
que 4 personnes sur 5 ont connu, ou connaitront, une douleur lombaire & un moment de leur vie
(ANAES, 2000).

Le terme de lombalgie désigne « toute douleur siégeant dans la partie basse du rachis qui s’étend
de la charni¢re dorso-lombaire (D12-L1) a la charniére lombo-sacrée ». On retrouve cette
définition dans le rapport de I’AFREK apres la premicre conférence de consensus des 13 et 14
novembre 1998. Définition complétée par la société francaise de rhumatologie, qui décrit une
« douleur lombo-sacrée située a hauteur des crétes iliaques ou plus bas, médiane ou latéralisée,
avec possibilité d’irradiation ne dépassant pas le genou, mais avec prédominance de la douleur
lombo-sacrée » (Lemeunier, 2015).

Il existe deux types de classement, un selon I’étiologie et I’autre selon la durée et la persistance
de la douleur :

- Selon I’étiologie, on distingue les lombalgies dites secondaires des lombalgies communes ou
mécaniques :

. les lombalgies dites secondaires représentent 5 % des cas et correspondent a des affections
symptomatiques dont les causes peuvent étre une tumeur, une fracture, une maladie
inflammatoire ou une infection ;

.pour les lombalgies communes ou mécaniques, le probléme mécanique présente une
composante somatique multifactorielle (musculaire, ligamentaire, articulaire ou discale) mais
une imbrication de facteurs psycho-sociaux et comportementaux en plus des facteurs
physiopathologiques complexifie le diagnostic. Il n’est pas rare que les examens para-cliniques
se révelent non déterminants. Au niveau actuel de la science les facteurs psycho-sociaux sont
considérés comme des critéres de santé probants.

- Selon la durée et la persistance de la douleur, on distingue les lombalgies aigiies, les
lombalgies subaigiies et les lombalgies chroniques :

. les lombalgies aigués ont une évolution égale ou inférieure a 4 semaines ;

. les lombalgies subaigués ont une évolution comprise entre 4 et 12 semaines ;

. les lombalgies chroniques sont marquées par leur ancienneté, supérieure a trois mois.

Les experts de la Haute Autorité de Santé (HAS) ont proposé d’individualiser les lombalgies
récidivantes et de les définir comme « la survenue d’au moins deux épisodes aigus a moins d’un
an d’intervalle » (HAS, 2005, p.3). Elles restent dans la pratique associées aux lombalgiques
chroniques. Le critere de diagnostic différentiel de la lombalgie chronique est donc
caractéristique d’une non-guérison en moins de trois mois d’une lombalgie qui s’est
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« installée » dans une certaine durée. Cet élément est notable car il justifie la priorité¢ a donner
a la prévention pour éviter cette chronicité.

1.1.1. LA LOMBALGIE AIGUE

On parle de lombalgie aigué (ou lumbago) en cas de douleurs de la région lombosacrée, pouvant
irradier dans les fesses ou a la face postérieure des cuisses sans dépasser les genoux, évoluant
depuis moins de trois mois.

1.1.1.1. LOMBALGIE SYMPTOMATIQUE

Nous somme en présence d'une lombalgie symptomatique a chaque fois qu’il existe une cause
fracturaire, tumorale, infectieuse ou inflammatoire aux douleurs lombaires rapportées par le
patient. Un certain nombre de signes d’alerte, relevés a I’interrogatoire ou a I’examen physique,
doivent systématiquement évoquer le caractére symptomatique d’une lombalgie (Tableau 1).

Tableau 1.
Eléments devant faire suspecter une lombalgie symptomatique. (Bouton et al., 2018)

- Age de début des symptdmes avant 20 ans ou aprés 55 ans
- Antécédent de maladie néoplasique
- Toxicomanie, immunodépression (VIH, traitement immunosupresseur)
- Corticothérapie générale
- Traumatisme violent (choc direct ou chute d’une hauteur importante)
- Douleur non mécanique :
. Douleur du matin supérieure a la douleur du soir
. Raideur matinale de plus de 15 4 30 minutes
. Réveils nocturnes non liés au changement de positions
- Altération de ’état général (quelle que soi sa nature) :
. Amaigrissement inexpliqué
. Fievre
. Sueurs nocturnes
- Raideur lombaire persistante, déformation rachidienne importante
- Signes neurologiques dépassant le métamere atteint (en cas de sciatique)
- Atteinte bilatérale, troubles sphinctériens
- Atteinte pyramidale
- Signes devant faire suspecter une pathologie vasculaire
- Terrain poly vasculaire
- Notion de pathologie anévrysmale aortique
- Douleur thoracique associée a la douleur lombaire.

Selon 1’Agence Nationale d’Accréditation et d’Evaluation en Santé¢ (1998), si a I’issue de
I’examen clinique initial, il existe des signes d’appel en faveur d’une lombalgie symptomatique,
on pourra s’aider d’examens complémentaires. La numération formule sanguine, la vitesse de
sédimentation, la CRP constituent les examens biologiques a demander en premiére intention.
Les radiographies du rachis lombaire, de face et de profil, éventuellement complétées par un
cliché du bassin de face (en cas de suspicion de spondylarthropathie inflammatoire) sont les
examens d’imagerie 2 demander en premier lieu. En cas de doute persistant sur le caractere
symptomatique de la lombalgie (origine infectieuse ou tumorale), ’examen d’imagerie de
deuxiéme intention doit étre une IRM du rachis lombaire. La scanographie et la scintigraphie
osseuse conservent leur place en cas de contre-indication ou d’inacessibilité de I'IRM afin
d’¢éliminer une lombalgie non commune (Wendling et al., 2010).
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1.1.1.2. LOMBALGIE COMMUNE

L’examen clinique initial & pour objectif d’affirmer 1’origine rachidienne des douleurs (cf.
diagnostic différentiel) puis d’éliminer une lombalgie symptomatique d’une affection
fracturaire, tumorale, infectieuse ou inflammatoire. L’ identification de 1’origine anatomique et
des mécanismes en cause dans la genése des phénomenes douloureux de la lombalgie commune
n’a pas d’intérét a ce stade, puisqu’elle ne modifiera pas la prise en charge thérapeutique (Wolff
et al., 2005). L’installation de la douleur est brutale ou progressive, dans le pire des cas elle
interdit le redressement du malade qui est littéralement « pli¢ en deux ». Elle peut étre impulsive
a la toux, a I’éternuement, a la défécation. L’intensité de la douleur n’est pas proportionnelle a
la gravité de la 1ésion causale. Elle est souvent déclenchée par un effort de soulévement ou une
mise en tension de la région lombo-sacrée, un trajet prolongé en voiture, un faux mouvement
du rachis. A I’examen physique, la raideur lombaire est manifeste, parfois accompagnée d’une
déviation antalgique du rachis lombaire, mais I’examen neurologique des membres inférieurs
est en général normal. La palpation de la région lombaire, malade allongé en décubitus ventral,
réveille des points douloureux variables dans leur topographie et leur intensité. Ils n’ont
pourtant guére de valeur sémiologique. De méme, une contracture musculaire paravertébrale
n’est que le reflet de la contracture antalgique réflexe : elle est secondaire et disparaitra en
méme temps que la douleur. Aucun examen complémentaire n’est indiqué a ce stade, en dehors
des rares cas ou il existe des signes évocateurs de lombalgie symptomatique. Si des
radiographies standard étaient réalisées, elles montreraient un rachis lombaire normal ou des
signes dégénératifs banals tels que des discopathies, avec ou sans ostéophytose, ou des signes
d’arthrose interapophysaire postérieure, qui ne modifieraient en rien le pronostic ou la prise
charge thérapeutique de 1’épisode de lumbago (ANAES, 2000).

1.1.2. EVOLUTION DE LA LOMBALGIE

Les lombalgies communes ont une évolution rapidement favorable dans la grande majorité
des cas, et 90 % des épisodes lombalgiques guérissent en 4 a 6 semaines (Waddell, 2001b). Ces
dernieres sont classées, en fonction de leur durée d’évolution en aigiies (1 a 4 semaines),
subaigiies (2 a 12 semaines) et chroniques (au dela de 7 a 12 semaines). La Quebec task force
on spinal disorders (QTFSD) fut le premier organisme a proposer une classification basée sur
I’ancienneté des symptdmes, il a précisé que « la littérature scientifique ne justifie pas, dans
les cas épisodiques récidivants, une approche différente de celle des cas aigus » (Spitzer et al.,
1987). Pourtant la pratique clinique semble nous indiquer que nombreux sont les épisodes de
lombalgie aigiie qui persistent au dela de 6 a 8 semaines, et nombreux sont les patients qui
consultent pour des lombalgies récidivantes dont la prise en charge doit justement tenir compte
de ce caractere spécifique. Certaines études publiées confirment, certes, 1’évolution rapidement
favorable des épisodes de lombalgie aiglie (Coste et al., 1994). Cependant d'autres études
montrent que le pronostic des lombalgies communes aiglies n’est pas aussi optimiste et il est
bien excessif de dire que 90 % des épisodes guérissent en 4 & 6 semaines. Aprés 1 an
d’évolution, environ un malade sur trois a toujours des douleurs modérées ou séveres, un
malade sur quatre une invalidit¢é marquée. Méme si les patients consultent peu au dela du
troisieme mois d’évolution, ils ne sont pas pour autant véritablement guéris (Valat et al., 2000).
L’amélioration est importante durant le premier mois d’évolution, mais beaucoup plus faible
entre le premier et le troisiéme mois, et pratiquement nulle entre le troisieme et le douxiéme
mois. Allant dans le sens d’autres études, ces données confirment que le « seuil critique » se
situe entre la sixiéme et la huitiéme semaine d’évolution : un malade dont 1’état ne s’est peu ou
pas amélioré a ce stade a une grande probabilité de ne pas guérir.
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1.1.3. LA LOMBALGIE CHRONIQUE

Un processus de chonicisation se met en place, rendant le diagnostic difficile et long du fait
d’une certaine inadaptation des critéres d’évaluation de la lombalgie commune habituellement
utilisés. Afin d’évaluer la douleur ressentie par le patient et de mesurer ’incapacité
fonctionnelle qu’elle fait naitre, plusieurs échelles de douleur ont vu le jour dans le cadre
médical (Calmels et al., 2005). Ainsi, la quantification des répercussions fonctionnelles,
socioprofessionnelles et physiques, va pouvoir étre établie et permettre une prise en charge du
patient plus efficace. La plus utilisées reste 1’échelle visuelle analogique (EVA) (Muzembo
Ndundu & Makekita Kiadakulu, 2012). Le critére de reprise du travail est assez imprécis,
cependant la sécurité sociale a mis en place un tableau référent pour aider les médecins dans
I’attribution des arréts de travail des patients selon leur type d’emploi et le travail physique,
notamment le port de charges lourdes (Reprendre le travail apres un arrét maladie, ameli, s. d.).
L’évaluation fonctionnelle peut étre faite par une échelle recommandée par I’ANAES et est
adaptée aux patients ayant une incapacité fonctionnelle plus importante (Vogler et al., 2008).
Cependant, la classification actuelle des lombalgies ne correspond pas aux données observées
en pratique. Dans la majorité des cas, la lombalgie commune est une affection récurrente et non
aigu€ ou chronique selon les critéres habituels. Les classifications actuelles sont inadéquates
car elles ignorent les lombalgies récidivantes. La littérature scientifique justifie, dans
ces cas épisodiques, une approche différente de celle des cas aigus, ne serait-ce que par leur
fréquence et parce que les antécédents lombalgiques sont un facteur de pronostic défavorable
retrouvé dans pratiquement toutes les études (Valat, 2005).

La lombalgie chronique se définie comme des douleurs lombaires ou lombalgies s’étendant de
la charniére dorso-lombaire (D12- LL1) a la charniére lombo-sacrée représentée par la dernicre
vertebre lombaire (L5) et la premiére vertebre sacrée (S1). Afin de standardiser au mieux la
terminologie utilisée pour décrire la lombalgie chronique, I’International association for the
study of pain (IASP) propose également une définition établie a partir des points douloureux
ressentis par les patients. La douleur lombaire est limitée latéralement par les bords externes
des muscles spinaux et transversalement par une ligne imaginaire passant par le processus
épineux de la douzieme vertébre dorsale (D12) pour le niveau supérieur et par celui de la
premicre vertebre sacrée (S1) pour le niveau inférieur. La douleur sacrée est située dans une
zone entourant le sacrum. Elle est limitée au niveau inférieur par une ligne transversale
imaginaire passant par I’articulation sacro-coccygienne et latéralement par une ligne verticale
passant par le processus épineux de S1. Pour I’'TASP (2010), la lombalgie est une perception
douloureuse provenant d’une des deux régions précédentes, voire des deux en méme temps.
Elle a été décrite par I'IASP (International Association for the Study of Pain) en 1979 comme
« une expérience sensorielle et émotionnelle désagréable, liée a une lésion tissulaire existante
ou potentielle, évoluant depuis plus de trois a six mois et/ou susceptible d’affecter de facon
péjorative le comportement ou le bien-étre du patient, attribuable a toute cause non maligne »
(Brennstuhl, 2019, p.549). La haute autorité de santé¢ (HAS) a enrichi cette définition en 2008
en la reformulant ainsi : la douleur est ce que la personne qui en est atteinte dit qu’elle est. La
douleur chronique ou syndrome douloureux chronique est un syndrome multidimensionnel. Il
s’agit d’une douleur exprimée, quelles que soient sa topographie et son intensité, qui persiste
ou qui est récurrente au-dela de ce qui est habituel pour la cause initiale présumée, et qui répond
insuffisamment au traitement, ou qui entraine une détérioration significative et progressive des
capacités fonctionnelles et relationnelles du patient (HAS, 2008).
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1.2. LES PRINCIPAUX FACTEURS DE RISQUE DE PASSAGE A LA CHRONICITE

Le pronostic des patients lombalgiques est généralement bon puisque 90% des personnes
guérissent en moins de 3 mois. L’affection peut étre considérée comme une maladie bénigne a
I’inverse de la lombalgie chronique touchant 6% a 8 % des cas.

Le passage a la chronicité peut avoir un retentissement majeur sur 1’individu dans sa vie
professionnelle, familiale et personnelle, c’est pourquoi il apparait important de définir les
facteurs prédictifs de passage a la chronicité et notamment de non reprise des activités
habituelles et en particulier professionnelles. Les facteurs de risque de passage a la chronicité
étant nombreux, Nguyen et al. (2009) apres avoir analysé cinquante-quatre articles ont mis en
¢vidence des facteurs de risque individuels et professionnels. D’autres auteurs, ont en revanche
une autre perspective de ces facteurs, en effet dans la littérature scientifique, cinq facteurs
prédictifs de chronicisation dans les pays industrialisés ont ét¢ mis en évidence : personnels,
médicolégaux, socioéconomiques, professionnels et psychologiques (Chaory et al., 2004). Dans
le cadre de cette theése (cf. Tableau 2), nous diviserons ces facteurs prédictifs en 4 catégories
qui prendra en compte I’ensemble de celles apportées par les différents auteurs :

Tableau 2. Facteurs prédictifs de passage a la chronicité

Facteurs prédictifs Objectifs/définition
Individuels Facteurs médicaux

Antécédents de lombalgie

Antécédents de chirurgie

Etat général
Facteurs démographiques

Age, Sexe, conditions de travail
Personnels Relations interpersonnelles au travail

Charge physique de travail

Accident du travail.
Manque d’activités extraprofessionnelles ou sportives
Excés d’activités extraprofessionnelles ou sportives
Individuels Facteurs socioculturels
Faible niveau de ressources
Statut familial défavorable
Professionnels | Facteurs psychosociaux

Peurs, Croyances, attitudes d’évitement
Facteurs physiques

Non aménagement du poste de travail
Nouveaux risques psychosociaux et physiques

T¢létravail

A) Facteurs individuels
Tout d’abord au sein des facteurs individuels, nous retrouvons des facteurs médicaux et
démographiques. Des antécédents de lombalgie ou de chirurgie lombaire peuvent favoriser le
passage a la chronicité, il en est de méme pour I'age élevé supérieur a 45 ans, méme si ce facteur
est contesté. Les facteurs communs de chronicité, de récidive et de reprise du travail sont les
antécédents de lombalgie (incluant la notion de sévérité de la douleur, de la durée de la
lombalgie, de la sévérité de I’incapacité fonctionnelle, la sciatique, I’antécédent d’arrét de
travail li¢ a la lombalgie, et I’antécédent de chirurgie lombaire), I’insatisfaction au travail et le
mauvais état général (Fayad et al., 2004). Les caractéristiques cliniques peuvent étre résumées
a une sévérité de I’incapacité fonctionnelle, une existence de l'irradiation douloureuse aux
membres inférieurs et une intensité de la douleur. Ce facteur représente, quant a lui, 10 % de la
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variance de I’incapacité fonctionnelle du lombalgique chronique. Si l'on porte 'accent sur
1'évolution de la lombalgie, il convient de noter une évaluation initiale de la susceptibilité a la
chronicité par le médecin traitant, une capacité a consommer des ressources médicales et une
prescription stricte de repos au lit sans oublier I'impact I'absence d'information et de conseil.

B) Facteurs personnels

Les autres facteurs relévent du domaine personnel (age, état de santé¢ général pergu, stress
psychosociaux et coping) et du domaine socioprofessionnel (relations interpersonnelles au
travail, charge physique de travail et compensation pour accident du travail). Dans le méme
sens, le manque d’activités sportives ou extraprofessionnelles (activités de bricolage et
jardinage) ou au contraire 1’exces d’activités physiques et sportives et la consommation de tabac
sont des facteurs qui restent a préciser. Les caractéristiques psychologiques, qui se retrouvent a
la fois dans le domaine personnel et dans le domaine socioprofessionnel peuvent se résumer a
un mauvais statut psychologique global, des troubles d’anxiété voire de dépression et a
I’utilisation de stratégies adaptatives (« coping ») inappropriées.

C) Facteurs individuels
Enfin dans les facteurs individuels nous retrouvons les facteurs socioculturels. En effet, des
faibles niveaux d’éducation et de ressources, un statut familial défavorable (nombre ¢élevé
d’enfants, statut parental particulier (seul, divorcé ou veuf sans enfant, charge élevée de travail
domestique) sont des éléments qui ont une incidence sur 'apparition et le développement de la
pathologie sans que I'on ait mesuré clairement le degré de correlation.

D) Facteurs professionnels
Au sein des facteurs professionnels, nous retrouvons les facteurs psychosociaux qui jouent un
role essentiel, représentant plus de 35% des facteurs conduisant a la chronicité, et s’ajoutant
aux facteurs physiques et mécaniques. Parmi les facteurs psychosociaux, nous retrouvons entre
autres ; les peurs, les croyances et les conduites d’évitement. D’aprés Hayden et al. (2009),
neufs facteurs prédictifs ressortent plus particulierement dont seulement deux appartenant au
domaine de la pathologie lombaire (la sciatique et ’incapacité fonctionnelle liée a la
lombalgie). Le facteur douleur représente quant a lui 10% de la variance de l’incapacité
fonctionnelle du lombalgique chronique (Voaklander et al., 1995). Une insatisfaction au
travail : absence de poste aménagg, faible qualification professionnelle, inadéquation du salaire,
charge ¢levée de travail, stress au travail sont également des éléments qui peuvent influer sur
la pathologie. Un arrét de travail supérieur a 8jours peut également générer un risque de passage
a la chronicité. On retrouve également des facteurs physiques au sein des facteurs
professionnels. Due a une mauvaise posture au travail et au port de charge. Les contraintes
mécaniques sollicitent exagérément le rachis lombaire, ainsi la flexion du tronc de plus de 60°
est un facteur aggravant. Toutefois, le poids de ces facteurs physiques et mécaniques semble
étre moins important que celui des facteurs personnels et psychosociaux (Valat, 2005). On
assiste aujourd’hui, suite a la crise sanitaire a I’émergence de nouveaux risques psychosociaux
et physiques. La crise sanitaire engendrée par la COVID-19, a nécessité la mise en place de
mesures d’urgence. Le gouvernement a ainsi décidé, en mars 2020, de la mise en place d’un
premier confinement. Celui-ci a eu pour conséquence de modifier les activités professionnelles
et leurs organisations, avec le déploiement du télétravail. Le télétravail a cette particularité de
méler a la fois des risques psychosociaux et des risques physiques. En effet, I’isolement généré
par le télétravail, I’absence de séparation réelle entre vie professionnelle et personnelle, et les
mauvaises conditions d’installation font référence a des facteurs de risques qui peuvent générer
des atteintes physiques, comme la lombalgie chronique. Santé Publique France a réalisé une
¢tude mesurant les effets de la modification de ’organisation du travail liée au premier
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confinement, sur la survenue et I’évolution de la lombalgie. Les résultats de cette étude ont
montré une augmentation du nombre de lombalgie de 16% chez les personnes nouvellement
placées en télétravail et chez les personnes ayant continué a travailler a I’extérieur du domicile
avec un rythme accru (Lombalgie et conditions de travail : les effets du télétravail et de
Uintensification du travail, santé publique France, s.d.). Ce qui laisse penser que face au
déploiement de plus en plus généralis¢ du télétravail, les cas de lombalgie risquent de se
démultiplier.

Nous le voyons, les facteurs de risque de passage a la chronicité sont nombreux. Ils sont liés a
la fois au domaine personnel et au domaine professionnel. De nouveaux facteurs font leurs
apparitions et sont liés a 1’évolution de nos modes de vie. Des propositions thérapeutiques
doivent donc intervenir le plus tot possible afin de favoriser une reprise des activités, un
maintien de la socialisation et une dédramatisation de la pathologie.

1.3. PROPOSITIONS DE STRATEGIE THERAPEUTIQUE

Le traitement de la lombalgie aigue est tout d’abord celui de la douleur. [ANNEXE 1]. Les
lombalgies aigués évoluent habituellement favorablement en moins de 6 semaines. Le
traitement a pour but de soulager la douleur et d’éviter la récidive ou le passage a la chronicité.
11 doit permettre au patient le contrdle et la gestion de sa douleur afin de pouvoir envisager une
réinsertion sociale et professionnelle rapide. Les médicaments antidouleur restent le traitement
de premiére intention. S’ils se révelent inefficaces, ils peuvent étre associés a des anti-douleurs
plus intenses (opioides, myorelaxants, infiltrations de cortisone). Cependant, la prise en charge
médicamenteuse seule est non seulement une impasse mais une voie clinique inepte et
déraisonnable (Turk et al., 2011). Elle doit faire I’objet d’une prise en charge pluridisciplinaire
et doit s’accompagner d’une restauration de la fonction, d’un accompagnement psychologique,
de conseils thérapeutiques et d’un accompagnement a la réinsertion professionnelle (cf. Figure
1). La masso-kinésithérapie peut étre utilisée afin de soulager les douleurs, puis de participer
au réentrainement a 1’effort. L’amélioration des performances musculaires doit étre visée afin
de limiter les risques de récidives. Afin d’améliorer la gestion de la douleur par le patient, des
techniques d’éducation thérapeutique peuvent étre utilisées (école du dos, conseils d’hygiéne
de vie). Des techniques de médecines douces peuvent étre utilisées, mais ne font pas partie des
recommandations médicales classiques. Les patients vont selon leurs propres convictions vers
une ou plusieurs de ces techniques. De plus en plus d’études montrent leur efficacité
(acupuncture, ostéopathie, chiropraxie, hypnose,...). Enfin, la pratique d’un art martial comme
le Tai Chi ou le Qigong a des effets bénéfiques.

Les croyances délétéres sont fréquentes chez les patients lombalgiques, elles peuvent avoir de
nombreuses conséquences sur le fonctionnement du traitement et le pronostic de 1’évolution de
la pathologie chez un patient. Les plus fréquentes sont 1’arrét total des activités, le repos au lit
et le port d’une orthese. Le repos peut quant a lui étre conseillé dans les premiers jours de
I’apparition des douleurs. Ces croyances délétéres peuvent avoir de nombreuses origines, a
savoir I’entourage, les médias, les expériences préalables, ou encore les attitudes et discours du
thérapeute. L’attitude du médecin interfére sur la fagon dont le patient considére sa lombalgie
commune chronique (Marty, 2010). L’éducation a la neurophysiologie de la douleur et les
thérapies cognitivo-comportementales, constituant notamment des techniques d’exposition
graduelle, peuvent étre des prises en charge complémentaires efficaces. Ainsi, les croyances
déléteres doivent étre impérativement recherchées et corrigées.
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PROPOSITION DE STRATEGIE THERAPEUTIQUE

/ * Antalgiques de niveau I ou II, antalgiques de
niveau III exceptionnels

* En accompagnement ou en remplacement :
myorelaxants, massages, balnéothérapie,
stimulation électrique transcutanée, acupuncture

i * A titre complémentaire, selon expériences
Prise en charge At plé I - expé
de la douleur individuelles : infiltrations articulaires de
corticoides, manipulations

* Thermalisme

* Antidépresseurs tricycliques selon le bénéfice-
risque pour le patient

L
o * Pratiquement pas d’indication de la chirurgie
M K => Apprendre au patient 2 vivre au quotidien
B avec sa douleur
A
L . . f e
G . Exercice physique fortement recommandé
I Restauratl'on de précocement
la fonction soit seul, soit avec un kinésithérapeute, soit dans
IQJ un programme pluridisciplinaire
E
* Fvaluation du retentissement social et
C familial
g Accompagnement * Prise en charge spécifique d’une anxiété et/ou
o psychologique d’une dépression
* Thérapies comportementales bénéfiques sur
N I’intensité de la douleur et sur 1’apprentissage
I du contrdle de la douleur
Q
U => Intérét des programmes multidisciplinaires associant prise
E en charge de la douleur, séances d’éducation et de conseils,
exercice physique et accompagnement psychologique
Rems.ertlon Prise de contact précoce avec le
professionnelle médecin du travail
NB : Les traitements cités ne sont pas classés par chronologie d’indications
Figure 1. Présentation de stratégie thérapeutique. (CHU de la Guadeloupe, s. d.)
1.4. EPIDEMIOLOGIE

Les données épidémiologiques présentées dans la littérature sont largement dépendantes du
systeme de santé local (Rozenberg et al., 2002). Ceci explique, en grande partie, la prévalence
¢levée mais variable des lombalgies dans les différentes études. Ainsi, une revue des
prévalences de lombalgie avec irradiation montre une énorme variation dans les définitions et
dans les chiffres. Dans les pays occidentaux, cette derniére correspondant au pourcentage de
cas survenant annuellement au sein d’une population n’ayant jamais souffert est de 5 %
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(Rossignol et al., 2009). La prévalence de la lombalgie sur la population générale durant une
vie enti¢re est estimée entre 49 % et 85 %, par contre, sur 12 mois, elle varie entre 15 % et
45 %. Par ailleurs, la prévalence instantanée est de 19 % alors que la prévalence ponctuelle des
lombalgies est estimée a 30 % en moyenne (Marty et al., 1998). La prévalence varie également
selon I’age et la définition donnée aux lombalgies. Elle est minimale dans les tranches d’age de
20 a 24 ans (4 % a 18 %) et maximale dans la tranche d’age de 55 a 64 ans qui oscille entre 8
% a 32 %. En France, plus de la moiti¢ de la population dans une groupe d’age de 30 a 64 ans
a souffert de lombalgie dans les douze derniers mois dont 17 % ont subi un épisode douloureux
plus de 30 jours (Gourmelen et al., 2007). Ces chiffres montrent que personne n’est pas
réellement épargné, et que les conséquences de cette pathologie chronique vont étre importantes
pour I’individu, pour son entourage personnel et professionnel, et pour la société.

1.5. INCIDENCES SOCIO-ECONOMIQUES

1.5.1. INCIDENCES ECONOMIQUES : LES POPULATIONS TOUCHEES ET LES COUTS GENERES

La lombalgie est un probleme de santé publique dans les pays industrialisés. Il s’agit d’une
pathologie extrémement répandue dans la population générale avec une fréquence qui augmente
avec I’age jusqu’a un pic situé vers 45/50 ans, au-dela duquel sa fréquence tend a se stabiliser,
voire diminuer. La population active est particulierement touchée (Inserm, 1995). Depuis une
dizaine d’année en France, le nombre d'accidents du travail et de maladies professionnelles a
diminué mais ce n’est pas le cas en ce qui concerne les lombalgies. En effet, un arrét de travail
sur cinq est du au mal de dos. Les risques différent en fonction des secteurs d'activité : ils sont
faibles dans l'administration et les banques, importants dans 1’agroalimentaire et les
transports, forts dans le batiment et les travaux publics. D’aprés le rapport publié par la
Direction Générale de la Santé en 2003, elle est a I’origine de 6 millions de consultations aupres
des cabinets généralistes (90 % des cas). Elle représente la troisiéme cause de consultation en
médecine générale pour les hommes (7 % des consultations) et la sixiéme pour les femmes (6 %
des consultations) et concerne 2,5 % de I’ensemble des prescriptions médicamenteuses et 5 %
a 10 % des actes de radiologie. Elle est ¢galement a I’origine directe de 13 % des accidents de
travail et est devenue la premicre cause d’invalidité chez les moins de 45 ans. Par ailleurs, la
lombalgie est le motif de 13,4 % des cas d’obtention d’indemnités journalicres chez les artisans
ou commercants indépendants, et de 12,6 % des jours indemnises. Les arréts de travail, dont la
durée moyenne est de 33 jours, représentent une perte annuelle de 3 600 000 journées de travail
et font d’elle la premiére cause des maladies d’origine professionnelle. Ce qui engendre un cotit
de quasiment un milliard d'euros par an pour I’assurance maladie (ANAES, 2000). Parmi les
traitements proposés, les actes de masso-kinésithérapie représentent une part importante de la
prise en charge du lombalgique. Ainsi, en 1998, plus d’un million de malades ont ainsi été
traités par des masseurs-kinésithérapeutes, ce qui représente 30 % des actes, toutes pathologies
confondues (HAS, 2005). Le décret de compétence du 8 octobre 1996 précise que le masseur-
kinésithérapeute peut participer a différentes actions d’éducation et de prévention et qu’il a,
dans ce cadre, un role majeur dans ’information et les conseils a transmettre au patient. En
effet, la reprise des activités est considérée comme primordiale dans le parcours de prévention
de la rechute et de la chronicité. En termes de couts financiers, son impact direct est évalué¢ a
1,4 milliards d’Euros et représente 1,6 % des dépenses de santé. L’ impact indirect (indemnités
journaliéres, pensions d’invalidité, perte de production) représente un chiffre 5 & 10 fois plus
¢levé. Il est admis que 5 % a 10 % des patients victimes d’une lombalgie aigué€, par échec du
traitement, deviennent des malades chroniques. La prévention primaire de la lombalgie
chronique, évaluée « en échec de résultat », a motivé des travaux de recherche et des consensus
internationaux qui définissent la lombalgie, sa gravité, son évolution et ses facteurs de risque,
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incluant les contraintes ergonomiques dans le milieu de travail. Toutefois, la diffusion de guides
de pratique clinique n’a pas eu le résultat attendu (HAS, 2005) et, quelle que soit la
thérapeutique choisie, on peut observer 60 % d’amélioration a court terme et 25 % a long terme.
Le cofit socioéconomique de ces lombalgies chroniques est important et ne cesse de croitre. Les
cotts directs les plus massifs liés a cette affection sont les thérapies physiques (17 % du total
des cofits), les services aux patients hospitalisés (17 %), les suivis de la pharmacie (13 %) et les
soins primaires (13 %). Les colts indirects (rente, indemnité journalieére, perte d’emploi)
représentent cinq a dix fois plus (Rossignol et al., 2009). Ces derniers proviennent
principalement de la perte de production du travail, et sont liés soit a I’absentéisme du personnel
en arrét de travail, soit a la baisse de production des personnes lombalgiques qui continuent de
travailler, mais qui sont moins performantes (Dagenais et al., 2008). Le pronostic fonctionnel
de la lombalgie chronique n’est pas trés bon, puisqu’il est établi que les chances de reprise de
’activité diminuent avec la prolongation de ’arrét de travail. Aprés six mois d’arrét d’activités
professionnelles pour lombalgie, la probabilité de reprise de travail est d’environ 50 %, alors
qu’apres un an elle est de 25 a 30 %. Apres deux ans elle est a peu pres nulle (Gourmelen et al.,
2007). Par conséquent le temps diagnostic, présente des enjeux a la fois juridiques, médicaux
et économiques, du fait qu’il peut engendrer une érrance diagnostique. Les indicateurs du temps
d’amélioration de la situation du patient lombalgique sont a la fois la mémoire de la durée de
I’épisode, la douleur, le statut psychologique et I’invalidité. La forme chronique a un coft
énorme puisqu’elle représente 70 % a 80 % des dépenses liées a la lombalgie. En ce qui
concerne ’activité professionnelle : 5 % a 10 % de ces patients lombalgiques chroniques (PLC)
sont toujours en arrét de travail au bout de 6 mois avec des probabilités de reprise du travail de
40 %, puis de 15 % au bout d’un an et quasiment nulles apres deux ans.

1.5.2. INCIDENCES SOCIALES : CONSEQUENCES PERSONNELLES ET PROFESSIONNELLES SUR
LA QUALITE DE VIE ET LE SOUTIEN SOCIAL PERCU

Les conséquences sociales (isolement, diminution de la qualit¢ de vie), professionnelles
(absentéisme, invalidité), et économiques de la lombalgie chronique placent la prise en charge
de cette pathologie comme un enjeu majeur de santé publique (Olivier et al., 2008) puisqu’elle
peut avoir un retentissement trés important sur I’individu dans sa vie professionnelle, familiale
et personnelle (Poiraudeau et al., 2004). La lombalgie chronique a un impact majeur sur la
qualité de vie, li¢ a la douleur et a I’incapacité fonctionnelle mais également a cause de ses
répercussions psychosociales. Le pronostic de la lombalgie chronique est mauvais puisque la
probabilité de reprise de travail est d’autant plus faible que la durée d’arrét de travail est longue.
Elles sont devenues la deuxiéme cause d’invalidité aprés les maladies cardiovasculaires. Aux
Etats-Unis, elles se placent méme au 1° rang chez les moins de 45 ans. La durée de traitement
est de 600 jours avec une période d’arrét de travail de 351 jours. Prés de 10 % des patients
obtiennent une invalidité (Haumesser et al., 2004). Le retentissement de la lombalgie chronique
sur la participation sociale a été peu exploré, cependant I'impact de cette maladie sur les
relations familiales, sociales et professionnelles n’est plus a démontrer. L’implication
psychologique, les antécédents personnels du patient tels que son état de dépression latente ou
existante, son comportement par rapport aux phénomenes douloureux et aux problémes de
santé, s’agrégent aux autres facteurs. La maladie est donc considérée comme plurifactorielle et
comporte de multiples facettes dont I’appréciation est d’autant plus délicate qu’il existe peu de
signes physiques objectivables. Ainsi, 85 % des lombalgies n’ont pas de diagnostic étiologique
certain (Waddell, 1987). Ce qui rend le diagnostic difficile et peut engendrer une errance
diagnostique. Cela vient conforter le patient dans ses croyances délétéres relatives a la gravité
de sa pathologie. Cette situation va faciliter ’apparition de croyances délétéres limitantes,
entrainant un isolement et une réduction des activités qu’elles soient personnelles ou
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professionnelles. Cet isolement peut étre soit accentué, soit diminué grace au soutien social recu
et percu par le patient. Comme 1’explique Bailly et al. (2015), on peut réguliérement observer
une diminution de l’estime de soi chez les patients lombalgiques chroniques. Celle-ci
s’accompagne d’un sentiment de honte et de frustration qui est la conséquence des limitations
fonctionnelles dans les activités de la vie quotidienne. Les patients ont 1’impression d’étre
incompris et non soutenus, lié en partie a ’absence de symptdmes visibles de cette maladie. Ce
qui montre le lien que peut avoir la gestion de la pathologie avec le soutien social réel et percu.
Les patients peuvent a travers la représentation collective négative de la lombalgie
(« bénigne/maladie psychologique »), ressentir une perte significative de leur identité sociale,
corrélée au sentiment d’ impossibilité d’assurer leur réle social dans leur environnement familial
et professionnel. Cependant, la famille et les amis peuvent également avoir un role positif en
aidant a mieux gérer les douleurs.

1.6. LIMITES DE LA PRISE EN CHARGE

Selon ’ANAES (2000), la plupart des lombalgies restent de cause inconnue ou mal connue. Il
est aujourd’hui difficile de faire la part des choses entre les composantes musculaires,
articulaires, comportementales ou psychiques... Cela n’empéche pas de traiter avec succes la
plupart des lombalgies. La focalisation sur larecherchede la cause est
un comportement fréquent, motivé par une demande du patient (souvent sous la pression de son
entourage) et encouragé par le développement récent des moyens technologiques d’exploration
(radiographies, scanners...). Néanmoins, cette recherche débouche souvent sur un échec car on
ne trouve pas vraiment de cause identifiée. Cet échec est psychologiquement mal vécu par le
patient qui peut remettre en cause sa confiance en la médecine. De plus, toute 1’énergie
dépensée pour cette recherche est détournée du véritable objectif, a savoir résoudre le probléme
de la douleur. Le traitement de la lombalgie impose une participation active du patient et sans
elle, ’échec est pratiquement assuré. La relation du patient a son corps ne doit donc pas étre
centrée sur une attente passive d'une découverte de la cause expliquant le probléme mais sur
une action commune de résolution du probléme.

1.6.1. LES ETAPES JUSQU’A L’ECHEC : LA MULTIPLICATION DES EXAMENS ET LE
NOMADISME MEDICAL : UN TEMPS DIAGNOSTIC SOUVENT LONG

La recherche d’une cause a la lombalgie par imagerie (radiographies, scanner...) conduit
souvent une conclusion en demi-teinte, voire a I’absence de conclusion. Il est alors tentant de
multiplier les examens, chacun augmentant la déception du patient devant ce qu’il considere
comme des échecs répétés de la médecine. Au final, la conclusion est souvent formulée de la
manicre suivante : « on ne trouve pas ce qu’il y a », laissant le patient dans une grande détresse
psychologique. Dans la recherche d’une cause identifiée et face a 1'impossibilité a y parvenir,
le patient a souvent tendance a multiplier les consultations aupres d'autres médecins parfois
méme en le cachant aux praticiens consultés. Ceci a comme effet de multiplier les examens,
chaque médecin reprenant le dossier du départ, et donc de multiplier les échecs. Le patient
se démotive et peut entrer dans une phase de dépression.

1.6.2. CONSEQUENCES POUR LE PATIENT

L’accumulation d’échecs entraine chez le patient : - un état plus ou moins dépressif; -une
perte de confiance en la médecine ; - un renoncement quant a sa capacité a « guérir ». Les
résultats de cette étude cas/témoins montrent que 1’existence d’une lombalgie chronique est
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associée a une altération significative du sommeil des patients par rapport aux témoins et que
cette altération est proportionnelle au retentissement de la lombalgie sur la vie quotidienne des
patients (Marty et al., 2004). L’anxiété, alliée a la lombalgie, empéche le patient de se projeter
dans le futur et renforce donc un sentiment d’inconfort et de désarroi. Tout mouvement est
percu comme une aggravation de la douleur et accroit ainsi le phénoméne anxiogene. Le futur
lui-méme est appréhendé comme une probable aggravation de la douleur. Le patient se replie
sur lui-méme et perd en sociabilité. La douleur le retranche de ses activités, y compris de celles
qu’il aimait. Il perd, peu a peu, confiance en lui et se désolidarise du monde extérieur. La
douleur crée une distance puisqu’elle I’'immerge dans un univers inaccessible a autrui. Cette
anxiété rend illusoire toute notion d’échappement a la douleur, de contréle de son futur et donc
de guérison ...

1.6.2.1. TRAVAIL, VIE QUOTIDIENNE, RELATIONS

Les colts directs concernent les consultations médicales, les frais d’hospitalisation, les
traitements médicamenteux, la kinésithérapie, les frais de réadaptation et de matériel
orthopédique. Les cofits indirects concernent la perte de productivité a court terme et a long
terme engendrée par un travailleur lombalgique absent de son travail. Le pronostic de la
lombalgie chronique est sombre puisque la probabilité de reprise de travail est de 40 % a 50 %
aprés 6 mois d’arrét de travail, 15 % a 25 % aprés un an et proche de 0 % aprés deux ans
d’absence (Valat, 1998). Ce qui montre un lien majeur avec le temps diagnostic et I’errance qui
peut en découler. Plus le temps diagnostic est long et plus la mise en place d’une stratégie
thérapeutique va 1’étre également, par conséquent le retour aux activités professionnelles et
personnelles va étre long voir impossible. Le role social est profondément modifi¢ dans le
rapport au travail en raison des difficultés a maintenir une productivité constante et de la grande
variabilité¢ du degré d’incapacité fonctionnelle causée par 1’affection. Le sentiment de ne pas
pouvoir assumer son role social au travail et d’avoir a compter sur 1’aide de ses collégues est
surdéterminant (Bailly et al., 2015). Aprés le délai normal de guérison physiologique, peut
apparaitre un déconditionnement psychologique associ¢ au déconditionnement physique,
caractérisé par l’acceptation, par la personne, d’un statut de malade avec toutes les
conséquences induites. Les facteurs psychosociaux se transforment en obstacles importants a
la reprise d’activités quotidiennes et professionnelles (Krueger & Casey, 2000). L’ impression
d’étre incapables d’assumer leur rdle social dans le cadre familial mais aussi professionnel est
omniprésente chez de nombreux malades. Certains d’entre eux déclaraient ne plus pouvoir
porter leur enfant ni méme s’en occuper. Les hommes avaient parfois le sentiment de perdre
leur masculinité en raison de leur incapacité a porter des objets lourds tels que des bagages.
Certains évoquent également la perte de leur virilité dans les relations intimes. Dans certains
cas, la famille et les amis ont un rdle positif et bénéfique en aidant, en écoutant et en comprenant
les difficultés du malade liées a la prise en charge de la douleur ; ils peuvent également motiver
le patient a intensifier ses activités. En effet, avoir une vie sociale est souvent pergue comme
un moyen efficace de porter son attention vers autre chose et oublier ainsi la douleur (Mathy et
al., 2011).

1.6.2.2. STRESS, ANXIETE ET DEPRESSION

Le stress peut étre a la fois, cause et conséquence de la lombalgie chronique. Il survient lorsqu’il
y a un déséquilibre entre la peception des contraintes imposées par son environnement et les
ressources de I’individu. On sait, par ailleurs, qu’il existe une forte probabilité d’aggravation
de la douleur sous I’effet du stress et de I’anxiété (Perrot, 2000). La comorbidité de la dépression
et de I’anxiété est fréquente chez les douloureux chroniques, ¢’est pourquoi 1’évaluation de ces
facteurs psychopathologiques est essentielle pour améliorer la qualité de vie de cette population
a haut risque. L’organisme d’une personne stressée est victime de toutes sortes d’agressions et
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I’un des symptomes de ces dernieres peut s’exprimer par de fortes douleurs physiques. Parmi
les facteurs psychologiques liés a la douleur, outre la dépression, 1’anxiété est le facteur le plus
prévalent. Elle est souvent associée a la peur de I’avenir en raison de 1’évolution imprévisible
de la maladie et des rechutes inattendues. Certains patients peuvent également présenter des
signes de dépression. Ainsi, les stratégies d’adaptation a la douleur ont été décrites comme un
long processus spécifique (Casten et al., 1995). Les sujets victimes d’une douleur persistante
peuvent ressentir de 1’anxiété a propos de la signification de leurs symptomes ainsi que pour ce
qui est de I’évolution de leur douleur. Les troubles anxieux incluent le trouble panique, le
trouble d’anxiété généralisée, le trouble de stress post-traumatique et 1’abus de substances. En
effet, ce type d’anxiété relative semble avoir un double aspect : on observe, d’une part, une
tendance a sous-évaluer les sensations physiques tandis qu’une préoccupation s’installe pour
ce qui est des symptdomes et des croyances relatives a la maladie (Salkovskis & Warwick, 1986).
Celle-ci se caractérise par une anxiété extréme pour la santé ou par une préoccupation excessive
pour I’affection alors qu’il n’existe pas de preuve médicale. Des chercheurs ont montré que
I’anxiété face a la santé est plus importante chez les personnes souffrant de douleur que dans le
groupe témoin. Des études situent la prévalence de I’anxiété dans la douleur chronique autour
de 15 % a 20 %, alors que d’autres chercheurs indiquent une prévalence de 40 % (O’Reilly,
2011). Les personnes qui ont des douleurs chroniques sont plus enclines a présenter des
symptomes dépressifs que les personnes ne ressentant pas de douleur. La dépression est le plus
souvent une conséquence, et non une cause, de la douleur chronique. D’ailleurs, la comorbidité
avec la dépression est fréquente chez les personnes présentant des douleurs chroniques puisque
de 31 % a 100 % des patients douloureux chroniques ont pu faire 1’objet d’un diagnostic de
dépression. Dans le méme sens, il a été observé que les personnes ayant une douleur chronique
et un diagnostic de dépression sont moins actives et reportent une plus grande interférence de
la douleur avec les activités quotidiennes que les douloureux chroniques non dépressifs. Les
symptomes dépressifs peuvent favoriser le manque de motivation et d’effort, ce qui conduit a
une baisse d’activité et une augmentation des cognitions négatives (O’Reilly, 2011).

1.6.2.3. INFLUENCE SUR LA QUALITE DE VIE DU PATIENT

L’utilité de la qualité de vie comme indicateur en recherche et en clinique est de plus en plus
reconnue. Cependant, une certaine confusion régne autour de sa définition. En réhabilitation
physique, ou I’évaluation porte traditionnellement sur des criteres comme le « degré de
douleur » et « le retour au travail », les professionnels semblent s'intéresser a une notion aussi
subjective que la qualité de vie (Duquette, 1994). La qualité de vie est une notion qui porte tout
son sens dans le cadre des traitements des maladies chroniques ou la réintégration consiste
davantage a apprendre a vivre avec la maladie que I’absence de symptdmes. Dans cette optique,
le concept fondamental de retour a la vie normale est considéré comme trés proche de celui de
qualité de vie. Ainsi, Chibnall et Tait (1990) définissent la qualité de vie comme la perception
du degré de satisfaction personnelle envers son fonctionnement dans les différentes spheres
psychosociales.

Pour leur part, Ryff et Keyes (1995) préferent élaborer un modeéle théorique de la structure
psychologique du bien-étre. Ce modéle multidimensionnel couvre six dimensions :
- ’évaluation positive de soi et de sa vie passée ; - un sentiment personnel de croissance et de
développement continus ; -la croyance en I’orientation et la signification de sa vi; -la
permanence de relations de qualité avec autrui ; - la capacité de contrdle sur sa vie et son
environnement ; - un sentiment d’autodétermination.

Dans sa définition la plus large, la qualité de vie est une satisfaction personnelle globale de sa
vie, et un sens général de bien-étre (Berzon & Shumaker, 1994). En somme, la qualité de vie
correspondrait a la satisfaction globale de I’individu dans différents domaines de vie traduisant
son degré de bonheur et de bien-étre. C’est ainsi que ’appréciation de la qualité de vie d’un
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patient peut aider a évaluer 1’efficacité d’un programme d’intervention et donc de I’ajuster en
conséquence.
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Chapitre 2 : Objet d’étude. Un symptome constant : la douleur

2.1. DEFINITION DU CONCEPT

Sil'on se référe a la définition officielle de I’association internationale pour 1’étude de la douleur
(IASP) : « la douleur est une expérience sensorielle et émotionnelle désagréable, associée a une
1ésion tissulaire réelle ou potentielle, ou décrite dans ces termes ». (HAS, 2008, p. 1). La douleur
repose donc essentiellement sur le ressenti du patient. C'est ce qui la rend délicate a quantifier
et a qualifier. De plus, elle n’est pas obligatoirement en relation directe avec une 1ésion, c'est 1a
I'une de ses caractéristiques qui complexifie encore son étude (Andersson, 1997). Dans cette
partie, nous verrons tout d’abord la spécificité de la douleur chronique, puis comment celle-ci
se différencie de la souffrance. Dans un second temps, la législation en lien avec la prise en
charge de ces douleurs, ainsi que des possibilités de traitement.

2.1.1. SPECIFICITE DE LA DOULEUR CHRONIQUE DE L’ADULTE

Plusieurs définitions de la douleur chronique sont proposées dans la littérature médicale, les
unes faisant surtout référence a la durée de la douleur, les autres insistant sur son caractére
syndromique (HAS, 2008). Les recommandations de bonnes pratiques professionnelles
retiennent, par consensus formalisé, la définition suivante : la douleur est ce que la personne
qui en est atteinte dit qu’elle est. Elle existe des lors qu’elle affirme la ressentir, qu’une cause
soit identifiée ou non (Serrie & Queneau, 2005). La douleur est un syndrome multidimensionnel
exprimé par la personne qui en est atteinte. Elle est considérée comme chronique, quelles que
soient sa topographie et son intensité, lorsqu’elle présente plusieurs des caractéristiques
suivantes : - Persistance ou récurrence ; - Permanence inhabituelle au dela de 3 mois;
- Réponse insuffisante au traitement ; - Détérioration significative et progressive des capacités
fonctionnelles et relationnelles du patient (dans la vie journaliere, a son domicile ou au travail.
Par ailleurs, la douleur chronique peut ¢&tre accompagnée de manifestations
psychopathologiques, d’une demande insistante du patient de recours a des médicaments ou a
des procédures médicales souvent invasives, alors qu’il déclare leur inefficacité a soulager mais
aussi d’une difficulté de ce dernier a s’adapter a la situation. Lorsqu’on se penche sur cette
définition, I’origine multifactorielle est bien perceptible et souligne 1’interaction entre variables
somatiques, psychologiques et comportementales.

2.1.2. DIFFERENCIER LA DOULEUR DE LA SOUFFRANCE

D’aprées Vinit (2010), la douleur est un concept médical et la souffrance un concept du sujet qui
la ressent. La souffrance ne se mesure pas, elle est subjective. Pour d’autres, la douleur physique
concerne le corps tandis que la souffrance psychique concerne 1’ame ou 1’esprit. Dans tous les
cas la douleur implique la souffrance. Méme si celle-ci n’affecte qu’une partie du corps, elle ne
se limite pas a une simple altération de la relation de I’individu avec son enveloppe corporelle,
elle irradie bien au-dela de ce périmétre en imprégnant les gestes et les pensées elle affecte la
totalité du rapport au monde. L’individu peut ressentir la souffrance dans toute 1’épaisseur de
son étre. Il peut ne plus se reconnaitre et son entourage peut &tre amené a découvrir qu’il a
cess¢ d’étre lui-méme. La douleur peut ne donner plus de goiit a rien, privant ’homme de ses
anciennes pratiques et le contraignant a vivre a coté de lui-méme dans une sorte de deuil de soi.
La douleur n’appartient pas seulement au registre du corps mais bien plus largement du sujet.
Elle n’est pas cantonnée a un organe ou a une fonction, elle possede également une dimension
morale. Si elle demeurait paisiblement contenue dans le corps, elle n’aurait pas tant d’incidence
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sur la vie quotidienne. Débordant largement du périmétre du corps, elle est vécue comme une
véritable souffrance. Cette derni¢re peut d’ailleurs faire I’objet d’une réflexion empreinte de
crainte et d’appréhension ou, au contraire, de soulagement. Lorsqu’il souffre, I’étre humain
espere et espere sa délivrance (Marin et al., 2013).

2.1.3. LEGISLATION ET PRISE EN CHARGE DE LA DOULEUR

Les pouvoirs publics la considérent comme une priorité nationale. Un long parcours a été
effectué via les réformes successives du code de santé publique (CSP), du code de déontologie
médicale, de multiples circulaires, la loi du 4 mars 2002 et les trois plans de lutte contre la
douleur. L’ambition de ces textes est de vouloir soulager la douleur du patient afin de mieux
respecter sa dignité. La loi du 4 mars 2002 a précisé clairement le contenu de 1’obligation de sa
prise en charge.

On retrouve 1’ensemble de ces grandes lignes dans I’argumentaire élaboré par le conseil
d’administration de la société francaise d’étude et de traitement de la douleur (SFETD).

- La prévention collective et individuelle des maladies et de la douleur est notifiée dans
Particle L 1110-5 du CSP. Les soignants ont pour obligation de prévenir la
douleur, notamment lors de certains soins (pansements, biopsie, rééducation, etc.). Ce
deuxiéme plan rappelait la nécessit¢ de développer les protocoles prévus dans la circulaire
n°98/94 du 11 février 1999, dont I'intérét est de pouvoir répondre rapidement au besoin
d'apaisement et prévention de la douleur.

- L’information du patient sur la prise en charge de la douleur, sur les risques de douleurs
générés par un soin, trouve une place de choix dans la prévention. En effet, un patient bien
informé sera en mesure de mieux gérer sa douleur. Il saura I’évaluer et étre actif lors de sa prise
en charge avec les professionnels de santé. Il ne s’agit pas d’inquiéter son patient, mais de
I’informer des effets des traitements ainsi que de leurs limites. En tout premier lieu pour
prévenir l'angoisse lors de l'apparition du phénomene douloureux.

- L’évaluation de la douleur : La prescription d’un antalgique n’est pas une fin en soi, encore
faut-il veiller a son efficacité. Pour cela, il convient d’évaluer la douleur a 1’aide des dispositifs
existants et de rééquilibrer éventuellement le traitement mis en place. Ce suivi nécessite un
travail d’équipe obligatoirement pluridisciplinaire.

- Le médecin n’est pas tenu a une obligation de guérison. Il doit toutefois administrer et
coordonner les soins visant a soulager la douleur et, en cas de nécessité, assurer les liens avec
les structures spécialisées dans la prise en charge de cette derniere. En effet, il convient de
considérer que la prise en charge de la douleur est un acte médical a part enticre et a ce titre, le
professionnel est tenu a une obligation de moyen. Cette derniere se définit comme une « prise
en charge attentive, consciencieuse et conforme aux données actuelles et acquises de la
science » (SFETD, 2020, p. 2).

2.1.4. POSSIBILITES DE TRAITEMENT

La prise en charge de la douleur chronique s’inscrit dans une démarche pluridisciplinaire : elle
associe l’administration de médicaments @ une approche psychologique, ainsi qu’a des
thérapies physiques afin de traiter tout a la fois les causes et ses conséquences du phénomeéne.
Il existe un panel assez vari¢ de techniques entre les traitements médicamenteux et les
neurostimulateurs mais Il est également possible d’avoir recours a des traitements non
médicamenteux : relaxation, sophrologie, hypnose, acupuncture... [ANNEXE 2].
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2.2. VIVRE AVEC UNE DOULEUR CHRONIQUE : UNE MANIFESTATION ET UNE
GESTION SINGULIERE

Le fait de souffrir en permanence de douleurs chroniques peut provoquer des sentiments
d’agressivité en particulier contre le corps médical. D’autant plus que les douleurs chroniques
sont parfois liées a la iatrogénése de traitements mal conduits (blocs, chirurgie répétée, exces
d’antalgiques). On observe alors un sentiment de détresse, avec 1I’'impression que le corps
médical ne peut rien pour soulager le patient, lui-méme se sentant démuni.

A P’inverse certaines douleurs chroniques générent une culpabilité ou un sentiment d’échec,
voire sont vécues comme un élément rappelant ou réparant un événement douloureux de la vie
antérieure (douleur commémorative). Pour de trés nombreux patients, cette contrainte
permanente est cruelle car dénuée des signes qui suscitent la compassion d’autrui. En effet, la
douleur ne se voit pas, a la différence d’un platre pour une fracture. Il peut étre difficile pour
les patients souffrant de douleurs chroniques d’entendre par exemple qu’il n’y a rien sur les
examens radiographiques. En effet, pour beaucoup d’entre eux, I’annonce d’une pathologie
engendrant des douleurs non visibles est difficile a vivre ; ils ont I’'impression de n’étre pas
compris ou pris au sérieux notamment si, apres ce constat, il leur est proposé de consulter un
psychiatre. En 2016, des travaux ont été publié¢s dans la revue General Hospital Psychiatry. Les
chercheurs de I'Université Anglia Ruskin ont montré dans leur étude que les personnes atteintes
de maux de dos seraient deux fois plus susceptibles de souffrir d'anxiété, de dépression, de
stress, de psychose ou de privation de sommeil. Selon ces mémes résultats, les patients souffrant
de maux de dos chroniques seraient 3 fois plus a risque de connaitre un épisode dépressif, et
2,6 fois plus susceptibles de souffrir de psychose. C’est pourquoi une lombalgie chronique que
I'on ne parvient pas a soulager nécessite une approche pluridisciplinaire dans laquelle le
psychologue, ou le psychiatre peut contribuer au diagnostic. Les patients font d'ailleurs souvent
eux-mémes le lien entre leur mal de dos et le stress, la fatigue professionnelle, les difficultés
d'ordre privé.

Pourtant, lorsque le diagnostic n’est pas posé ou est trop difficile ou trop long, ces douleurs
peuvent étre qualifées de somatiques. La somatisation étant un trouble psychologique qui se
caractérise par des symptomes physiques persistants, accompagnés de pensées et craintes
excessives et inadaptées. Dans ce cas, il peut €tre suggéré au patient une consultation chez un
psychologue ou un psychiatre. Cependant, certains patients peuvent penser qu’ils sont pris pour
des fous, ou qu’on pense qu’ils fabulent, ou encore qu’ils ne sont pas pris au sérieux.

Il arrive qu’aprés plusieurs opérations, de nombreux essais médicamenteux, une série de
séances de physiothérapie, une psychothérapie, un recours a des méthodes complémentaires,
les douleurs persistent, parfois le patient a perdu son emploi, et se retrouve isolé, car ses amis
voire sa famille prennent leurs distances. Une approche pluridisciplinaire dotée d'objectifs
réalistes, devra alors s’efforcer, grace a une prise en charge de longue durée, de lui permettre
de retrouver une qualité de vie acceptable, d’éviter un repli social et de limiter les répercussions
professionnelles et/ou financicres. Méme si les douleurs évoluent et qu’elles accablent
définitivement les patients et leur entourage, une amélioration progressive est possible. Oter
I’espoir d’une amélioration en les nommant “chroniques” peut étre injuste, voire méme délétere
(Broccard et al., 2006). En effet, en parlant de douleurs chroniques, ont invoque par la
dénomination elle-méme quelque chose de constant et qui vient s’inscrire dans le quotidien et
le futur du patient. Laissant penser que la douleur pourrait devenir une partie a part enticre du
patient avec laquelle il doit composer. Le sens que le patient donne a sa douleur va par
conséquent avoir un impact considérable sur 1’évolution de la pathologie.

Nous allons donc voir dans une premiere partie le sens que le patient donne a ces douleurs, dans
un second temps les liens entre 1’identité et le sens de la vie. Puis nous verrons que la douleur
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est une manifestation subjective d’un désordre physique. Et enfin, nous présenterons la
perception du corps, du temps et de 1’espace chez le patient douloureux chronique.

2.2.1. SENS DE LA DOULEUR

Au centre se situe la douleur physique, génératrice du mal-&tre. L’irruption de la maladie, du
handicap et de la souffrance dans une vie y introduit une rupture violente, souvent proche du
cataclysme (Ogien & Michel, 2017). Pour le malade, sur le plan corporel, la douleur est
épuisante et alimente la crainte de souffrir encore plus. Cet état peut conduire a la lassitude et
au désir de ne plus lutter face a I’intensité¢ de la douleur. Au niveau psychique, la douleur
physique conduit a I’angoisse et au désespoir qui se manifestent par un enfermement du malade
sur lui-méme. Celui-ci est introverti et réalise une introspection constante, interrogeant le
barometre de sa douleur. Cette attitude d’intériorisation rend pénible toute communication avec
autrui, le malade vivant de plus en plus pour sa douleur au point d’en étre obsédé et de se
renfermer sur lui-méme.

Au plan spirituel, la douleur profonde peut conduire a différentes réactions et méme a un désir
de ne plus vivre afin de ne plus souffrir. Le souhait du malade n’est plus de guérir, car tout
espoir s’est évanoui et, souvent le patient répond a 1’échec de la médecine par un refus des
soins. Ce refus, peut étre considéré comme un espace de liberté pour le patient. Il arrive que le
patient n’ait plus confiance dans les bienfaits du parcours de soin médical classique et qu’il
éprouve le désir de démontrer qu’il peut lui-méme se soigner et créer ainsi son propre parcours
de soin en ayant recours a des pratiques médicales dites paralleles (Marin et al., 2013).
Cependant, le patient peut €¢galement pratiquer 1’automédication, ¢’est-a-dire 1’utilisation, dans
une visée thérapeutique, de médicaments prescrits, de reliquats et de médicaments non prescrits
par un médecin. En effet, plusieurs travaux sur les relations médecin-malade soulignent que les
malentendus, les incompréhensions et les difficultés de communication entre médecins et
malades sont la conséquence d’un décalage entre les objectifs et les priorités des uns et des
autres. Ces malentendus sont une source d’insatisfaction pour les patients, qui finissent
quelquefois par se désinvestir de la relation avec son médecin et qui recherchent d’autres
moyens de se soulager comme ’automédication via les conseils de leur entourage (Fainzang,
2012). D’ailleurs pour I’entourage du malade, le syndrome de la douleur physique peut générer
des réactions ambivalentes. Ainsi, peut-il susciter la compassion voire la sympathie ou au
contraire le rejet, jugeant que si le monde médical ne peut rien pour son cas c¢’est peut-étre en
raison d’un trouble imaginaire ou d’une simulation. Il peut méme arriver que cet entourage
immédiat ressente une douleur similaire et se demande alors s’il n’est pas atteint d’un syndrome
identique. Il peut arriver que les proches éprouvent crainte, angoisse et appréhension devant
I’avenir en raison de 1’épuisement du malade. De la méme maniére, ils peuvent également
ressentir une sorte de honte devant leur propre bonne santé. Il est certain que cette situation est
vécue comme désespérante et le désespoir efface toute perspective positive car la vie apparait
a leurs yeux sous un jour particuliérement négatif tout emprunt d’une irréversible fatalité. Chez
les croyants, 1’espérance d’une vie éternelle est méme gommeée par 1’incertitude douloureuse
qui plombe littéralement 1’avenir terrestre. La douleur, quel que soit son degré d’intensité,
génere donc des sentiments d’exclusion intense dont il faut absolument tenir compte pour bien
appréhender la pathologie en question.

2.2.2. IDENTITE ET SENS DE LA VIE

Le Breton (2010) aborde le sujet de la douleur et du sens de la vie en déclinant trois chapitres
intitulés respectivement : la douleur, la souffrance et les paradoxes de la douleur. Selon lui, la

30



douleur touche I’individu et non son organisme, car la douleur n’est pas seulement une donnée
biologique, elle est aussi une représentation particuliérement prégnante qui impacte la personne
dans sa totalité et sa singularité. Elle posséde un aspect dual (physiologique et conscience) et
doit impérativement étre envisagée selon une grille d’interprétation propre a chaque individu
(émotion et perception). L’auteur estime que la douleur transforme, non seulement celui qui en
est victime mais aussi la relation aux autres. La souffrance individuelle est 1’échelle de valeur
de la douleur. Elle peut étre graduée de la simple géne a la véritable déchirure de soi. Face a
cette souffrance, 1’individu peut adopter plusieurs postures, il peut, par exemple, choisir la
résignation et la subir, soit entrer en résistance et la combattre. Marin et al. (2013), quant a eux,
affirment que la douleur change ’homme en le diminuant. Cependant I’esprit peut parvenir a
se détacher d’elle (relaxation, hypnose etc....). En prenant appui sur certaines techniques non
médicamenteuses de contrdle de la douleur, I’auteur cite ce qu’il nomme la douleur choisie
(sport, body art). Cette dernicre est utilisée comme un dépassement de soi et donner quelques
résultats satisfaisants. Le postulat, sur lequel se fondent ces approches, est que la douleur doit
étre acceptée comme une épreuve qui doit étre surmontée et qui conduit & une sorte d’état
supérieur de la conscience. Il n’en va pas de méme de la torture, elle dépend de I’arbitraire d’un
individu infligeant a un autre une douleur qu’il n’est pas en mesure de controler. Elle est, en ce
sens, la pire des souffrances que I’on puisse imaginer. Plus la souffrance s’accentue, plus elle
envahit la personne toute enti¢re et provoque inévitablement une certaine altération du goit de
vivre. La souffrance a toujours quelque chose a voir avec I’'impuissance et affecte 1’individu
dans sa substance méme. Elle menace 1’identité profonde de 1’individu méme si sa signification
peut étre variable d’une personne a ’autre. Elle est toujours une certaine altération de soi et
place souvent I’individu en porte a faux avec son existence antérieure. Si la douleur reste encore
dans la sphére du tolérable, la souffrance est toujours de I’ordre du subi.

2.2.3. COMPRENDRE LA DOULEUR : EXPERIENCE SUBJECTIVE D’UN DESORDRE PHYSIQUE

En 1982, les experts de I’association internationale d’étude sur la douleur (A.I.LE.D) ont défini
la notion de douleur, ce qui bouleversa le modele biomédical traditionnel. Tout d'abord parce
que la douleur y est présentée comme une donnée complexe associant les dimensions
sensorielles, affectives et cognitives. Ensuite, parce que la réalité de I’expérience douloureuse
n’est pas mise en cause par I’absence de 1ésion, ce qui revient a en reconnaitre le caractere
structurellement subjectif. Rares sont les médecins qui I’ont réellement intégrée dans leur
pratique et encore nombreux sont ceux qui considérent qu’une douleur sans atteinte structurale
en lien avec une pathologie documentée a un intérét moindre (Selfe et al., 1998a). Etant donné
son caractere subjectif, I’évaluation de la douleur est une tache délicate pour le médecin. I lui
est impossible de 1’objectiver par un quelconque instrument ou échelle et les seules
informations a sa disposition sont celles que le patient lui transmet, avec les moyens qui sont
les siens, par la communication verbale et non verbale (Bouckenaere, 2007). Cette sous-
estimation de la douleur est un phénomeéne, hélas, largement répandu dont la perception peut
étre modifiée par des facteurs psychologiques et culturels tels que le défaitisme, le stoicisme ou
une crainte des réactions du médecin (hospitalisation, prescription d’examens ou d’actes
techniques). Cette minoration du fait douloureux peut également provenir des soignants, qui
mettent en ceuvre des mécanismes de défense lors de la confrontation avec les souffrances
particulierement aiglies générant un sentiment d’impuissance de leur part. Inversement, la
surestimation de la douleur peut également avoir des effets négatifs. Le patient peut réévaluer
sa douleur comme étant plus sérieuse qu’il ne 1'imaginait et les traitements peuvent se réveler
étre générateurs d’effets indésirables. Au final, ce type de comportement surprotecteur peut
induire un renforcement des comportements douloureux et faire obstacle a un fonctionnement
indépendant (Bouckenaere, 2007).
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2.2.4. PERCEPTION DU CORPS, DU TEMPS ET DE L’ESPACE

Selon certains ethnologues, (Csordas et al., 1994) qui travaillent sur la douleur, ’'univers de la
douleur chronique peut étre caractérisé par trois traits principaux (cf. Tableau 3)

Tableau 3. Caractéristiques des traits principaux de la douleur chronique

Traits principaux Caractéristiques
e Temps ralenti ou s’accéleére

Déréglement de la perception ordinaire du | ¢ Confusion de I’intérieur et de I’extérieur du
temps et de I’espace corps

e Confusion entre des parties et tout du corps
(difficultés de localisation de la douleur)

e Langage et difficultés de communication sur

Coupure entre le souffrant et les autres la douleur

e Difficultés de compréhension de I’entourage

e Besoin impératif d’identifier les causes et les
raisons de la souffrance

Urgence explicative e Tendance au dédoublement entre :

Le moi et son existence corporelle

Le moi endolori et le moi sans douleur

Le moi inconscient

Le premier est un déréglement de la perception ordinaire du temps et de I’espace. Le temps peut
se ralentir péniblement, ou au contraire s’accélérer a une trop grande vitesse. Ainsi, la personne
souffrante appréhende difficilement la durée comme un passage d’intervalles réguliers et il
devient délicat de prévoir les événements. En ce qui concerne la perception de I’espace,
interviennent tout d’abord des confusions entre I’intérieur et I’extérieur du corps. Dans 1’état
d’hypersensibilité auquel méne la douleur chronique, les frontieres de I’individu deviennent
floues. On observe en méme temps une confusion entre la partie et le tout du corps, une
difficulté a localiser la douleur. Dans des déréglements de ce type, touchant a des reperes
fondamentaux de la personne, ce n’est pas seulement la perception mais I’appréhension de soi
qui se trouve menacée (Houseman, 2004). Un second trait du monde de la douleur chronique
consiste en une coupure radicale entre celui qui souffre et les autres. Scarry (1985) dit que la
douleur arrive parmi nous sans pouvoir étre partagée. De nombreux auteurs ont souligné
I’inadéquation du langage face a la douleur et les difficultés de communication qu’elle
provoque. Entouré de personnes qui, inévitablement, « ne peuvent pas comprendre », I’individu
souffrant est renvoyé¢ a lui-méme. Le patient a un besoin d’identifier les causes et les raisons de
la souffrance, un besoin de la rationaliser. Qui devient d’autant plus pressante qu’elle est
fatalement exacerbée par un questionnement de type existentiel : pourquoi moi ? On observe
alors des sortes de dédoublements engagés entre le moi et son existence corporelle, mais aussi
entre le moi endolori et le moi sans douleur. L’homme dans sa souffrance a un autre corps et
est un autre homme, (Buytendijk, 2023) entre un moi inconscient dont les motivations
m’échappent et le moi conscient condamné a en subir les peines, entre le moi privé et le moi
qui exige la compagnie d’autrui (Houseman, 2004). Par conséquent, I’individu qui souffre ne
se reconnait plus, il y a une partie de lui qui pense comme il était avant I’apparition de la
maladie, c’est-a-dire une personne avec une vie privée, sociale et professionnelle, et une autre
partie de lui qui est la personne qu’il est maintenant avec la douleur en prime qu’il a pu
s’approprier comme une partie propre de lui-méme et qui I’empéche de vivre pleinement sa vie
personnelle et sociétale. (Martin, 1999) identifie deux mode¢les de la prise en charge médicale
actuelle de la douleur chronique (« guérison-technique » versus « guérison-gestion »). L une
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consiste en une objectivation du mal : la douleur serait une réalité physique qu’il convient de
reconnaitre pour pouvoir lui faire face. C’est un dysfonctionnement du corps pour lequel il faut
rechercher un traitement appropri¢ ou, a défaut, qu’il faut apprendre a accepter. L’autre
stratégie consiste a subjectiver la souffrance : la douleur serait un phénomene en partie mental
sur lequel le patient peut donc avoir une certaine emprise ; on estime pouvoir maitriser le mal
en changeant d’attitude. Cependant, face a une forte douleur qui dure, ni ’'une ni I’autre de ces
voies ne s’avere véritablement adéquate, car I’individu n’arrive ni a se séparer suffisamment de
sa douleur, ni a la contrdler suffisamment. I1 en résulte un mouvement de va-et-vient constant
et quelque peu désespéré entre ces diverses alternatives : une quéte de sens a jamais inassouvie.
D’ou, une recherche chez certains d’une démarche spirituelle, puisque la spiritualité peut
permettre de donner du sens a la vie et par conséquent de réduire les effets de la douleur.

2.3. EFFETS DE LA DOULEUR

2.3.1. VIE PERSONNELLE

La douleur a un impact sur les besoins primaires (Marin et al., 2013). Le sommeil est perturbé
pour la plupart des patients, tant en termes de durée que de qualité. Dans certains cas la douleur
perturbe également 1’alimentation, surtout dans son rdle social, par exemple au restaurant. La
fatigue est également régulierement décrite comme une conséquence de la douleur. Certains
patients décrivent une modification physique de leur attitude et de leurs facies lors des épisodes
particulierement douloureux. Ils ressentent parfois une baisse de leurs capacités cognitives.
Drailleurs, les patients confondent fréquemment le handicap li¢ aux douleurs et celui li¢ a la
pathologie causale. Le vécu du handicap est parfois décrit comme plus difficile a surmonter que
le vécu de la douleur elle-méme. L’adaptation au quotidien est décrite par les patients de
diverses maniéres : en mettant en avant les aides matérielles instrumentales, en privilégiant
I’adaptation des activités en fonction de la douleur ou en soulignant le développement de
capacités physiques ou intellectuelles qu’ils n’avaient pas. Ainsi, certains patients s’adaptent a
la douleur et déclarent savoir la gérer. Il peut toutefois, exister une dépendance vis-a-vis des
proches pour certains actes de la vie quotidienne qui peut faire naitre quelques difficultés avec
I’entourage, difficultés qui se combinent avec la limitation des activités de loisirs et notamment
sportives.

2.3.2. VIE PROFESSIONNELLE

Les conséquences des douleurs rapportées par les patients sur leurs activités professionnelles
sont trés variables. Elles peuvent aller de I’absence de conséquences jusqu’a I’invalidité, en
passant par des jours de congés posés, des arréts de travail dont la fréquence et la durée sont
variables, des temps partiels ou une retraite anticipée. Les arréts du travail, qu’ils soient
temporaires ou définitifs sont parfois motivés par la douleur elle-méme. Cependant, parfois la
fatigue que ces mémes douleurs occasionnent, ou encore le handicap qu’elles générent vont étre
des éléments aboutissant a I’isolement professionnel et personnel. Le vécu de I’arrét de travail
est variable, allant du soulagement a I’ennui en passant par la résignation. Certains patients sont
demandeurs de mi-temps thérapeutique. D’autres veulent arréter de travailler, car se sentant
incapable d’assumer leurs fonctions. La douleur est parfois décrite comme un frein a I’emploi
alors que ce dernier est réguliérement décrit avec des connotations positives car il est per¢u
comme un moyen de reconnaissance et de valorisation. La possibilité de travailler a nouveau
signifie tout a la fois que la douleur est moindre, que le lien social va se restaurer ainsi que la
plénitude financiére car tout arrét prolongé a obligatoirement un impact en termes de revenus.
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Les relations décrites par les patients ne soulignent pas de difficultés particuliéres avec les
collegues et les employeurs dont ils sont proches ; par contre, les rapports sont plus complexes
avec les personnes plus €loignées. Un sentiment de culpabilité est présent au sein de cette
relation et semble avoir deux origines : soit elle est induite par les colleégues et par les
employeurs eux-mémes ; soit le travailleur culpabilise envers ses collegues ou sa famille avec
la sensation de devoir dépasser sa douleur ou de se justifier d’une limitation des capacités de
travail (Buytendijk, 2023). Des patients soulignent la difficulté pour eux d’obtenir un certificat
médical d’arrét de travail et de prévenir leur employeur. Le travail est pour certains un facteur
déclenchant, débutant par un accident du travail ou une maladie professionnelle qui entrainent
une lombalgie chronique. Il peut également étre un facteur aggravant des douleurs ou
pérennisant par 1’absence d’arrét du travail. Une partie des patients doivent réadapter leur
travail, par un changement d’entreprise ou une reconversion avec un changement de métier,
d’entreprise ou de postes. Les relations avec la médecine du travail sont parfois conflictuelles
ou dénuées de toute humanité mais certains patients se plaisent a souligner que c’est bien grace
a elle qu’ils ont pu bénéficier d’un aménagement de poste de travail ou d’une aide a la
réorientation (Bouckenaere, 2007).

2.3.3. COMPOSER AVEC LA DOULEUR

Quand la douleur s’installe et devient chronique [ANNEXE 5], c’est toute une existence qui
s’en trouve perturbée. Au-dela de la souffrance physique, difficile a supporter, c’est notre
énergie, notre rapport aux autres et notre regard sur nous-méme qui peuvent se dégrader, il
demeure toutefois possible d’apprivoiser la douleur, d’apprendre a la connaitre pour mieux la
vivre au quotidien (Dominicé, 2010). Les croyances sur la signification des symptomes, sur sa
propre capacité a contrdler I’impact de la douleur sur sa vie et I’inquiétude a propos du futur
jouent un rdle central dans la gestion de la douleur chronique (fonctionnement psychologique,
physique, les efforts de coping, les réponses comportementales et les réponses au traitement).
Trois groupes de croyances se révelent particulierement importants face au phénomene étudié :
il s’agit de la cause attribuée a la douleur, de la peur et de I’évitement de la douleur et enfin du
sentiment d’auto-efficacité. Cette conviction personnelle que 1’on peut soi-méme réussir a
adopter certains comportements requis dans des situations particuliéres (Pupat, 2007). Avec les
troubles douloureux chroniques, on se retrouve au cceur des difficultés que peuvent poser les
troubles d’ordre physiologiques. On admet communément que les processus moléculaires sont
liés aux facteurs psychologiques et émotionnels. Les facteurs psychologiques, cognitifs et
émotionnels, par leur action sur le systéme nerveux, ont des influences sur l’activité
physiologique, des cellules et des différents neurotransmetteurs qui, a leur tour, ont un impact
sur les réponses émotionnelles. Alors qu’aujourd’hui, la séparation du physique et du psychique
est toujours majoritairement acceptée, la physiologie nous ameéne sur un territoire ou corps et
psyche se rejoignent. La douleur est un processus dynamique entre des facteurs psychologiques,
psychosociaux et somatiques. Cette interaction peut étre a I’ceuvre dans la prédisposition, le
déclenchement et le maintien de la maladie (Turner et al., 2000).

2.4. LA READAPTATION : POUR MAINTENIR LE SOUTIEN SOCIAL ET LUTTER
CONTRE LES CROYANCES DELETERES.

Le programme de réadaptation a I’effort, fondé sur la reconnaissance d’un syndrome de
déconditionnement, est maintenant reconnu et validé dans la lombalgie chronique. La
réadaptation a I’effort est donc recommandée pour le traitement a visée antalgique ou
fonctionnelle et, dans une moindre mesure, pour le retour au travail des patients souffrant de
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lombalgie chronique (ANAES , 2000). Trés longtemps, le repos au lit, ’arrét des activités, la
mise au repos des articulations étaient préconnisés pour les patients lombalgiques. Ces
croyances délétéres avaient pour conséquence I’entrée dans un cercle vicieux. En effet, 1’arrét
des activités engendre un déconditionnement a 1’effort, une fonte musculaire et in fine
I’entretien des douleurs. De plus ces recommandations pouvaient engendrer un isolement
personnel et professionnel, et donc avoir un impact sur le soutien social réel et percu. Ces
croyances déléteéres pouvaient étre le résultat de recommandations de professionnels de santé,
de conseils de I’entourage, d’une expérience antérieure, de lectures inapropriées dans des
revues grand public non scientifiques. Afin de lutter contre I’isolement et ces croyances
déléteres la réadaption a I’effort est un moyen pour un retour aux activités personnelles et
professionnelles. Il est en outre spécifié qu’il faut favoriser 1’acces des personnes lombalgiques
a des programmes de réadaptation intensifs destinés a prévenir le passage a la chronicité,
idéalement entre la troisiéme semaine et le troisiéme mois d’arrét de travail. Ces programmes
doivent étre associés a une intervention en milieu de travail comprenant une analyse du poste
de travail, I’implication du médecin du travail et de la hiérarchie ainsi qu’une préparation au
retour. Nous verrons dans cette partie la réadaptation a I’effort en lien avec la douleur, la
fonction, le psychisme et tout cela en vue d’un retour aux activités professionnelles.

2.4.1. READAPTATION A L’EFFORT ET DOULEUR

Les données de la littérature varient d’une étude a 1’autre. Plus que la douleur elle-méme, c’est
souvent son impact qui parait pouvoir étre amélioré a long terme. Cette constatation ne préjuge
cependant pas de ’amélioration spontanée de la douleur lombaire dans le temps (Verfaille et
al., 2005).

2.4.2. READAPTATION A L’EFFORT ET FONCTION

Les résultats concernant ce critére restent variables dans la littérature du fait de I'utilisation de
questionnaires différents. Ils mettent cependant en évidence une amélioration significative de
la distance doigt-sol, mais ne mentionnent aucune amélioration de I’indice de Schober
[ANNEXE 3]. En ce qui concerne la musculature du tronc (Genét et al., 2002) ne trouvent pas
de différence significative apres 1 an et apres 4 ans. Dans cette derniére étude, une corrélation
positive entre la pratique d’une activité sportive et [’amélioration du test de Sorensen
[ANNEXE 4] est, par contre, mise en évidence (Vertaille et al., 2005).

2.4.3. READAPTATION A L’EFFORT ET PSYCHISME

Bontoux et al. (2004) soulignent une amélioration significative des scores d’anxiété et de
dépression. Dans le méme sens, Chaory et al. (2004) apportent des preuves sur le fait que le
programme de réadaptation a I’effort permet une diminution significative des peurs, des
croyances et des conduites d’évitements concernant ’activité physique mais sont sans effet
pour ce qui concerne ’activité professionnelle. D’apres ces auteurs, 1’évaluation des peurs et
des croyances renvoie a une notion différente de la déficience, de 1’incapacité, du handicap ou
des perturbations psychologiques. Casso et al. (2004) rappellent que la lombalgie est parfois la
seule fagon pour les patients d’exprimer leur désarroi face a une situation psychosociale ou
professionnelle conflictuelle, dans ce cas une prise en charge globale du patient doit étre
associée au programme de reconditionnement physique.
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2.3.4. READAPTATION A L’EFFORT ET RETOUR AUX ACTIVITES PROFESSIONNELLES

La reprise du travail directement attribuable a un programme de réadaptation a I’effort dans les
lombalgies chroniques est extrémement difficile a déterminer (Casso et al., 2004), car elle
dépend également du systéme de santé et des allocations attribuées au patient. Les prestations
sociales étant bien moins importantes aux Etats-Unis qu’en Europe, le maintien de I’activité
professionnelle a long terme dans les études européennes est bien inférieur a celui retrouvé dans
les études américaines (Bontoux et al., 2004). Chaory et al. (2004) constatent que ces
programmes ne permettent pas de diminuer les peurs et les croyances des lombalgiques
chroniques concernant leur activité professionnelle.
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CHAPITRE 3 : LES REPRESENTATIONS SOCIALES

3.1. DEFINITIONS

Certains aspects des représentations sociales sont explicitement véhiculés dans les discours,
tandis que d’autres sont enfouis dans les pratiques des acteurs. Il serait vain de chercher a savoir
si ce sont les pratiques sociales qui produisent la représentation ou I’inverse, la quasi-totalité
des chercheurs s’accordant a dire que les représentations et les pratiques sociales s’engendrent
mutuellement. Les modes d’approche de ce concept sont variés et complexes. Dans le domaine
de la santé, et plus spécifiquement pour la lombalgie chronique, il existe peu d’écrits sur les
représentations sociales de la douleur. La connaissance, le vécu, I’expérience, le monde médical
viennent nourrir et décrire 1’existence de cette représentation sociale, créant un schéma de
pensée collectif sur ce qu’est la lombalgie. En effet, les descriptions dans les médias, les
témoignages de patients souffrants, n’ont eu de cesse d’alimenter a une échelle collective et
sociétale celle-ci. Les changements des conditions de travail depuis des décennies ont aussi
améner a comprendre 1’impact de cette maladie pouvant étre trés incapacitante, c’est par cet
ensemble de processus, de perception, d’informations, de connaissances, qu’émerga une
représentation sociale de la lombalgie. Cependant, les principales études qui ont ét¢ menées
portent sur les croyances déléteres des patients ou des soignants vis-a-vis de cette pathologie.
Ces croyances déléteres ont méme fait I’objet de recommandations afin d’éviter le passage a la
chronicisation.

Dans le cadre de notre étude nous avons opté pour la théorie dite du noyau central élaborée par
Abric (1976). Selon cette théorie fondée sur de nombreux travaux et validée expérimentalement
par Moliner (1989), les représentations sociales se forment autour d’un « noyau central » qui
détermine la signification de la représentation ainsi que son organisation. Des éléments
périphériques sont structurés autour de ce noyau de maniere hiérarchisée, constituant ainsi la
partie la plus concréte et accessible de la représentation (stéréotypes, croyances, préjugés). Le
systéme central est essentiellement normatif et le systéme périphérique fonctionnel, ¢’est-a-dire
que c’est grace a lui que la représentation peut s’ancrer dans la réalité du moment. Les éléments
périphériques exercent alors une véritable fonction de défense de la représentation afin d’en
¢viter la transformation. C’est au niveau de ces éléments périphériques que la représentation
sera susceptible de se transformer et que 1’individu pourra supporter des contradictions. D un
point de vue quantitatif, les ¢léments centraux se distinguent des autres par une plus grande
saillance, dans la mesure ou ils entretiennent un lien privilégié avec 1’objet de représentation.

Dans ce chapitre nous allons tout d’abord définir les représentations sociales, puis nous
donnerons les caractéristiques de celle-ci et de leur formation, nous effectuerons par la suite
une présentation des modeles d’étude des représentations sociales. Dans un second temps nous
présenterons le travail de conceptualisation des représentations sociales dans le champ de la
santé. Puis nous nous appuierons sur une des causes de la création des croyances délétéres le
diagnostic a la fois long et difficile. Enfin, nous terminerons par la présentation de ces croyances
déléteres.

L’étymologie du terme représentation (du latin representatio) évoque 1’action de replacer
quelque chose devant les yeux de quelqu’un. Il désigne donc le fait de faire revivre un
phénomene, une idée, une action en I’évoquant mentalement. Il s’agit donc du processus mental
par lequel une perception peut devenir une sorte de réalité en s’imposant par sa présence. Afin
de mieux comprendre les changements de comportements dans le secteur de la santé, nous
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allons donc faire appel a ce concept de psychologie sociale qui a été défini comme une
association d’idées et/ou perceptions plus ou moins hétérogenes qui permet de se faire une
image mentale socialement partagée de la réalité collective, fortement suggérée a I’individu par
la société (Moscovici & Kalampalikis, 2013). Issu de la démarche initiée par Durkheim (1898),
le concept a été repris par le psychologue social et historien des sciences : Moscovici (1985)
qui en a ¢élaboré une approche théorique compléte. Une représentation sociale est avant tout une
perception collective partagée par un nombre important d’individus et ne saurait se réduire a la
simple somme de quelques représentations individuelles. Selon Jodelet (1997, p. 371) : « Les
représentations sociales sont des modalités de pensée pratique orientées vers la communication,
la compréhension et la maitrise de I’environnement social, matériel et idéal. » Elles présentent
des caracteres particuliers sur le plan de 1’organisation des contenus, des opérations mentales
et de la logique. Placées a la fronti¢re de 1’individuel et du social, elles permettent aux acteurs
et aux groupes d’avoir le sentiment d’une maitrise sur leur environnement leur permettant d’agir
sur lui tout en lui donnant un sens. En effet, I’individu est en interaction constante avec son
environnement. Il lui faut analyser réguliérement une quantité importante d’informations, de ce
fait, il lui est impossible de prendre en compte la totalit¢ des données qui lui parviennent. Des
mécanismes de « simplification », biologiques et psychologiques, sont donc a 1’ceuvre pour
I’aider a trier et a agir. Ces mécanismes de choix sont influencés par les différents contextes qui
ont imprégné I’individu. Celui-ci est, en effet, immergé depuis I’enfance dans des contextes
variés (sa famille, ses écoles, les médias qu’il fréquente) qui contribuent a fagconner sa fagcon de
percevoir le monde. L’enfant vivrait une socialisation selon Schiitz (2008) a partir de laquelle
une socialisation secondaire (école, groupe de pairs, univers extérieur) viendrait construire le
« monde-de-vie » que Schiitz décrit par 1’expérience, mais aussi socialement, sous forme de
normes, par I’intermédiaire des institutions et de 1’entourage de proximité. L’influence des
moyens d’information et de communication est un élément important de la théorie des
représentations sociales de Moscovici, ainsi peut-on dire qu’en quelque sorte 1’individu
« biographise ». Selon Verrier (2004) le biographique est une catégorie de I’expérience qui
permet a I’individu, dans les conditions de son inscription sociohistorique, d’intégrer, de
structurer, d’interpréter les situations et les événements de son vécu. Ainsi, le concept de
biographisation rejoint celui de représentation sociale dans le sens ou la perception et
I’intelligence de son vécu passent par des représentations qui présupposent une figuration du
cours de son existence. Cette mani¢re de voir le monde contribue a son tour a construire
I’individu, car pour Moscovici, les représentations sont a la fois générées et acquises (Jodelet,
1989). L’individu appartient obligatoirement a des groupes sociaux, il échange et communique
avec d’autres, la réalité a laquelle il est confronté n’est donc pas la réalité « réelle », mais une
réalité « reconstruite », une représentation de cette donnée objective qui a été subjectivisée. Par
conséquent, la représentation que I’individu a de la réalité est avant tout sociale puisque
¢laborée en fonction de nos caractéristiques et partagée par un ensemble d’autres individus
ayant ces mémes caractéristiques (Bonnefoy, 2016). Les représentations sociales peuvent donc
étre définies comme des « systémes d’opinions, de connaissances et de croyances » propres a
une culture, une catégorie ou un groupe social, dépendant de 1I’Histoire et d’un contexte
idéologique et relatif a des objets de I’environnement social. Cet ensemble est organisé, partagé,
collectivement produit et socialement utile. Ces éléments sont de 1’ordre du sens commun, de
la connaissance naive et ne peuvent se confondre avec la connaissance scientifique.

Tout objet est potentiellement un objet de représentation sociale, cela dépend du lien que le
groupe entretien avec lui. Deux conditions minimales doivent étre réunies pour qu’un objet
réponde a ce qualificatif, en sachant que son lien avec la société est fondamental (Rouquette &
Flament, 2003). 1. La premicre consiste en la saillance sociocognitive de [’objet de
représentation. Ainsi, [’objet de représentation doit s’apparenter & un concept, éEtre
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suffisamment abstrait et générique. L’objet assure une fonction de concept dans lequel se
retrouvent toute une série d’autres objets (polymorphie). Il occupe un espace récurrent dans les
communications, car une représentation sociale est le résultat d’un processus collectif.

2. La seconde concerne 1’¢élaboration des pratiques : il doit exister, en effet, un certain nombre
de pratiques communes se rapportant a 1’objet au sein de la population afin d’en assurer sa
pérennité. Parmi celles-ci on retiendra: - des « passages a l’acte » comme une simple
exposition a un événement ; - des « pratiques récurrentes » supposant un niveau d’expérience
par rapport a I’objet en question, ce qui implique alors un niveau de connaissances relatif a
I’objet et une certaine durée de vécu ; - « des fagons de faire » en lien avec des positions sociales
et des rapports entre les groupes impliqués ; - des stratégies ou « calculs » qui supposent de
comprendre les buts et intentions des individus par rapport a la mise en place de ces pratiques.
A ces conditions, on peut ajouter : 1. L’enjeu 1ié a I’objet des représentations sociales : cet enjeu
peut-étre soit identitaire (maintien ou défense), soit en lien avec la cohésion sociale, il s’agit
alors d’une vision commune dans laquelle le groupe se retrouve, (Moliner et al., 2002). 2. La
dynamique sociale: si cet objet a une valeur pour un groupe, cette valeur s’inscrit
inévitablement en relation avec d’autres groupes, en confrontation ou en opposition.
3. L absence d’orthodoxie : il faut que les connaissances soient élaborées collectivement et non
pas le résultat d’une imposition et d’un contrdle d’instances régulatrices), comme dans des
groupes sectaires ou dogmatiques, (Deconchy, 2011).

Roussiau et Bonardi écrivent : « Une représentation sociale est une organisation d’opinions
socialement construites, relativement a un objet donné, résultant de communications sociales,
permettant de maitriser I’environnement et de 1’approprier en fonction d’éléments symboliques
propres a son ou ses groupes d’appartenance » (2001, p19). Il s’agit donc d’un objet partagé
par le « moi » (I’ego) et « autrui » (I’alter) regroupant un ensemble de croyances et de valeurs
communes a un groupe social déterminé lui permettant, tout a la fois, de communiquer en son
sein mais aussi de comprendre et d’agir sur le monde. La douleur et la lombalgie peuvent étre
appréhendées comme des représentations partagées par plusieurs acteurs pouvant avoir la méme
vision du monde.

La notion de représentation sociale est une construction transversale et interdisciplinaire, située
a I’interface du psychologique et du social, ce qui rend sa définition complexe. Pour Moscovici,
c’est : « Une maniere d’interpréter le monde et de penser notre réalité quotidienne, une forme
de connaissance sociale que la personne se construit plus ou moins consciemment a partir de
ce qu’elle est, de ce qu’elle a été et de ce qu’elle projette et qui guide son comportement »
(Moscovici, 1985, p. 132). Selon lui, elles peuvent étre comparées au sens commun qui est
présent dans les structures mentales d’une société donnée et n’hésite pas a affirmer, en guise de
premier ¢lément constitutif d’une définition, qu’elles constituent des « univers d’opinions ».
Pour Jodelet (1989), elles sont composées d’informations, d’images, d’opinions et d’attitudes.
Abric (1994), ajoute a cette série de criteres : les informations, les croyances, les opinions et les
attitudes. D’une maniére plus synthétique, les représentations sociales sont formées d’un
ensemble d’¢léments cognitifs (opinions, informations, croyances, attitudes) relatifs a un objet
social (Moliner et al., 2002). L’agrégation de tous ces éléments cognitifs aboutit a la
constitution d’une véritable « connaissance du sens commun », Guimelli (1999) ou d’une
pensée qualifiée de « naturelle » ou de spontanée. Pour les auteurs cités, ces connaissances
«naives » ne doivent pas pour autant étre considérées comme fausses ou erronées. Toutefois,
pour reprendre I’analyse de Jodelet (1984), si elles demeurent distinctes de la connaissance
scientifique, il ne faut pas en minimiser I’importance car elles contribuent a la « construction
sociale de notre réalité ».
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3.1.1. LES CARACTERISTIQUES DU CONTENU DE LA REPRESENTATION

Les travaux inauguraux de Moscovici (1985) furent suivis notamment par ceux de Kaés (1968)
concernant la culture chez les ouvriers frangais, d’Herzlich (1969), sur la santé et la maladie et
de De Lauwe (1979) a propos de I’enfance. IIs ont permis, selon Moliner (2001), de valider les
postulats initiaux de la théorie de Moscovici. C’est avec cet auteur que s’élabore véritablement
la théorie des représentations sociales a travers son étude princeps sur la psychanalyse en 1961.
Pour lui, la représentation a une gencse a la fois individuelle et collective et peut se définir
comme un ensemble d’opinions, d’informations, de valeurs et de croyances sur un objet
particulier. Elle est donc toujours une référence a quelque chose (I’objet) ou a quelqu’un (le
sujet), Jodelet (1989). Cette relation objet-groupe constitue le principe autour duquel la théorie
s’organise. Pour Guimelli (1999, p. 12) : « elles constituent une modalité de la connaissance
dite de “sens commun” dont la spécificité réside dans le caractére social des processus qui la
produisent ». Elles peuvent étre appréhendées comme étant, en quelque sorte, des théories
«naives » ou « implicites » destinées a faciliter la perception du monde par les individus et les
différents groupes sociaux. La connaissance de ces théories présente un intérét de premier ordre
comme le précise Abric (1994, p. 11) : « L’étude de la pensée “naive”, du “sens commun”
apparait désormais essentielle. Le repérage de la “vision du monde” que les individus ou les
groupes portent sur eux et ’utilisent pour agir ou prendre position est comme indispensable
pour comprendre la dynamique des interactions sociales et donc éclairer les déterminants des
pratiques sociales ». Ce repérage de la « vision du monde » par les individus et les groupes est
généré par les communications interindividuelles et les communications de masse, en
particulier dans les échanges intergroupes. Rouquette et Flament (2003) insistent sur la
nécessité d’une approche sociologique et non strictement psychologique quant a la genése et a
la mise en ceuvre des représentations sociales. En effet, la représentation sociale est ¢laborée
collectivement mais elle est également socialement différenciée selon les populations. De ce
fait, il convient d’effectuer une approche comparative afin de mettre en évidence les différences
et les spécificités rattachées aux différents groupes. Par ailleurs, toute représentation sociale est
tout a la fois le produit et le processus d’une activité mentale « par laquelle un individu, ou un
groupe, reconstitue le réel auquel il est confronté et lui attribue une signification spécifique. »
(Abric, 1987, p. 64). Ce processus sociocognitif constitue un systeme d’appréhension qui filtre
ce qui vient du monde extérieur.

Le contenu d’une représentation est constitu¢ d’éléments principalement cognitifs : c’est un
ensemble d’informations relatives a un objet qui sont organisés et structurés. Sans objet il ne
peut y avoir de représentations, par ailleurs 1’objet et le sujet s’influencent I'un 1’autre
constamment. L’image créée dans la représentation renvoie a I’imaginaire social et individuel.
Elle facilite la compréhension et permet de mettre des mots sur des notions abstraites ou des
choses que nous avons des difficultés a percevoir, elle le rend présent quand il est lointain ou
absent. C’est le caractére imageant (Jodelet, 1984). Le contenu confere, en outre, un caractére
signifiant & 1’objet. Selon Moscovici (1985), la représentation est définie par un rapport
figure/signification qui attache a toute figure un sens et a tout sens une figure. La représentation
posséde un contenu symbolique, directement li¢ a son caractére signifiant en relation avec la
construction mentale du sujet. Cette symbolisation donne un sens a 1’objet. La représentation
« est donc le représentant mental de 1’objet qu’elle restitue symboliquement » (Jodelet, 1984,
p- 37). La représentation est une construction inséparable de I’activité symbolique du sujet. Elle
possede par ailleurs un caractére constructif, en effet, par un processus cognitif, le sujet
s’approprie la réalit¢ en la construisant pour I’intégrer dans son systeme de valeurs. La
représentation induit les comportements et attitudes que nous avons lors de nos interactions
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avec 1’objet. C’est le caractére autonome et créatif, qui correspond a la part de reconstruction,
d’interprétation de I’objet et d’expression du sujet dans la représentation. (Jodelet, 1984)

3.1.2. LA FORMATION DES REPRESENTATIONS SOCIALES : LES PROCESSUS D’OBJECTIVATION
ET D’ANCRAGE

La création d’une représentation sociale est rendue possible grice a deux processus
sociocognitifs clés dans le systeme représentationnel : I’objectivation et 1’ancrage (Moscovici,
1985), (cf. Tableau 4). Ces processus ont trait a 1’¢laboration et au fonctionnement d’une
représentation sociale. Ils montrent une caractéristique importante du savoir : ’intégration de
la nouveauté qui est une fonction de base d’une représentation sociale (Jodelet, 1984).
L'objectivation est le processus par lequel le groupe rend concret un concept abstrait en le
transformant. Ce processus aide a simplifier la complexité de l'environnement social. Ensuite,
le processus d'ancrage rend familier et intelligible ce qui est méconnu et étranger. L'ancrage
integre un nouvel ¢élément de connaissances dans un réseau de catégories plus familiéres pour
permettre une compréhension rapide (Doise, 1990). Nous allons voir dans cette partie les
processus d’objectivation dans un premier temps, puis d’ancrage.

Tableau 4. La formation des représentations sociales

La formation des Déroulement
représentations sociales

Il transforme un concept abstrait en
Objectivation : 3 phases selon image concrete :
Abric (1994) e la construction sélective,

e la schématisation structurante,

e lanaturalisation.
Intégration d'un objet nouveau dans un
Ancrage systtme de connaissances préexistant
dans un groupe social

Le processus d'objectivation est un processus qui transforme un concept abstrait en une image
concréte et matérielle, qui acquiert alors un statut d'évidence pour les acteurs. Il est ainsi intégré
dans une réalité de sens commun. Moscovici (1985) décrit I'objectivation comme un moyen
pour un groupe social d'utiliser un objet nouveau en matérialisant les exces de significations.
Mais 1’objectivation est aussi un travail de simplification par le langage, permettant de rendre
palpables par tout un chacun des notions collectives abstraites en faisant correspondre aux mots
des données tangibles. Selon Abric (1994), ce processus se compose de trois phases : la
construction sélective, la schématisation structurante, et la naturalisation. La premicre phase
implique la sélection des informations relatives a l'objet de la représentation. La seconde
consiste en la formation d'un modele de noyau figuratif a partir des informations sélectionnées.
Enfin, la troisiéme phase consiste en la concrétisation des éléments du noyau figuratif. Le
processus d'objectivation est une caractéristique inhérente a la vulgarisation scientifique, mais
est applicable a toute représentation. Abric (1994) montrera que ces trois phases ne sont pas
obligatoirement toujours présentes lors de la construction d’une représentation mais que celle-
ci puise largement dans le systéme de valeurs de ’individu.

L'ancrage est un processus qui permet l'intégration d'un objet nouveau dans un systeme de

connaissances préexistant dans un groupe social. Il consiste a interpréter les informations
relatives a cet objet en référence aux valeurs et croyances préexistantes du groupe, ce qui
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confére a cet objet une signification et une utilité¢. Cette intégration se produit lors d'une
confrontation avec l'inattendu ou l'inexplicable et peut entrainer des transformations a la fois
sur l'objet représenté et sur les connaissances préexistantes. L'ancrage de la représentation dans
le groupe est en relation directe avec la culture du groupe, nationale, ethnique ou simplement
groupale. Les relations sociales jouent un role important dans la circulation des représentations
sociales et apportent un éclairage sur les processus mentaux et les interactions sociales.

3.2. L’ANALYSE DES REPRESENTATIONS SOCIALES

L'analyse des représentations sociales est une approche théorique et méthodologique qui vise a
comprendre comment les individus construisent et utilisent des représentations sociales pour
donner un sens a leur environnement social et culturel. Cette analyse utilise une approche
interdisciplinaire qui puise dans la psychologie sociale, la sociologie, I'anthropologie et d'autres
disciplines connexes. Elle propose une approche méthodologique qui permet de comprendre
comment les représentations sociales sont construites et partagées par les individus et les
groupes sociaux.

En résumé, l'analyse des représentations sociales est une approche théorique et méthodologique
qui permet de comprendre comment les individus et les groupes sociaux construisent et utilisent
des représentations sociales. Dans le cadre de nos travaux nous faisons le choix de définir les
dimensions et les fonctions des représentations sociales (cf. Tableau 5) afin de s’appuyer sur
ces définitions pour décrire les modeles d’études que nous utilisons ici.

Nous allons ici définir les trois dimensions et les quatre fonctions des représentations sociales.

Tableau 5. L’analyse des représentations sociales en dimensions et fonctions

Dimensions des représentations sociales Fonctions des représentations sociales (Abric,
(Moscovici, 1985) 1976)
Au nombre de 3 Au nombre de 4

. Information: connaissances du sujet sur . Fonctions cognitives et de savoir: qui

I’objet. permettent la compréhension et I’explication de la

o Le champ de la représentation : ensemble | réalité

des informations cognitives et affectives organisées . Fonctions identitaires : qui définit et

d’une maniére structure. sauvegarde la spécificité des groupes

. Le champ des attitudes: orientation de . Fonctions justificatrices : permet la

I’individu par rapport a 1’objet. légitimation, a posteriori, des prises de position et des
comportements
. Fonctions d’orientation : elles donnent un
sens a ’objet, les représentations guident les
comportements, les pratiques, les attitudes et les
opinions

3.2.1. LES TROIS DIMENSIONS DES REPRESENTATIONS SOCIALES

A la différence d’Abric (1976) et de Moliner (1995) qui n’envisageaient la structuration des
représentations qu’autour dune ou deux dimensions, Moscovici (1985) préférait privilégier une
structuration plus complexe autour de trois dimensions, Jodelet (1997) a repris cette typologie.
La premicre de ces dimensions est relative a ’information. Elle regroupe I’ensemble des
connaissances du sujet par rapport a I’objet. Ces connaissances ont un but pratique puisqu’elles
exercent une influence sur la conduite adoptée par I’individu vis-a-vis d’un événement extérieur
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mais aussi sur ’image que se fait ’individu de cet événement. Roussiau et Bonardi (2001) ont
montré qu’il s’agit d’une somme quantitative de connaissances précises ou stéréotypées sur
I’objet méme de la représentation.

La seconde dimension est ce que 1’on pourrait nommer : le champ de la représentation, lequel
se définit comme I’ensemble des informations cognitives et affectives organisées d’une maniere
structurée. Ainsi, ce champ présuppose qu’une information est intégrée et organisée au niveau
de I’image. Il va de soi que ce champ de représentaion, tout comme le niveau de I’information,
peut varier d’un sujet a 1’autre. C’est d’ailleurs dans le cadre de ce champ qu’Abric (1976) a
émis 1’hypothése du noyau central.

La troisiéme dimension concerne le champ des attitudes. L’attitude correspond a I’orientation
générale (positive ou négative) de 1’individu par rapport a 1’objet méme de la représentation.
Cet objet peut étre compos¢ d'acteurs ou d'éléments divers (Lefrangois, 1992). Cette dimension
est déterminante dans la sélection des informations et dans le processus de hiérarchisation au
sein du champ. Herzlich (1969) n’hésite pas a qualifier cette dimension de « plus primitive »
que les deux autres car elle ne saurait exister dans le cadre d’une information réduite ou d’un
champ de représentations moins organisé. C’est aussi, selon (Postic, 1981) I’un des aspects le
plus résistant des représentations.

3.2.2. LES QUATRE FONCTIONS PRINCIPALES DES REPRESENTATIONS SOCIALES

Pour Abric (1976), les représentations sociales ont quatre fonctions essentielles : des fonctions
de savoir, des fonctions identitaires, des fonctions justificatrices et des fonctions d’orientation.
1. Les fonctions cognitives ou de savoir, encore appelées de « domestication de 1’étrange »
permettent la compréhension et I’explication de la réalité. Ainsi, les représentations sociales
« permettent aux acteurs sociaux d’acquérir des connaissances, de les intégrer dans un cadre
assimilable et compréhensible pour eux, en cohérence avec leur fonctionnement cognitif ».
(Abric, 1994, p. 16). De plus, « elles définissent un cadre de référence commun qui permet
I’échange social » (Abric,1996, p. 16). Par conséquent et suivant cette logique, c’est grace aux
représentations que I’individu peut communiquer socialement.

2. Les représentations sociales ont aussi une fonction identitaire qui définit et sauvegarde la
spécificité des groupes. Elles ont une part d’élaboration individuelle ou collective. Les
représentations sociales permettent de situer les individus dans les groupes et les groupes dans
le champ social tout en contribuant fortement a I’¢laboration de leur identité. Ces fonctions
identitaires donnent « une place primordiale dans les processus de comparaison sociale » aux
représentations (Abric, 1994).

3. Les représentations sociales ont également une fonction justificatrice qui permet la
légitimation, a posteriori, des prises de position et des comportements. Elles maintiennent ou
renforcent la position sociale du groupe concerné, pérennisent et justifient la différenciation
sociale. Autrement dit, le groupe va se comporter face a un autre groupe en légitimant ses actes
et prises de positions par les représentations qu’il partage. « La représentation faite de I’autre
sert a justifier ’action qu’on entreprend a son égard. » (Doise & Palmonari, 1986, p. 24).

4. Les représentations sociales ont enfin une fonction d’orientation des comportements. Comme
elles donnent un sens a I’objet, les représentations guident les comportements, les pratiques, les
attitudes et les opinions (Jodelet, 1997). « La représentation produit un systéme d’anticipations
et d’attentes, elle est donc une action sur la réalité : sélection et filtrage des informations,
interprétations visant a rendre cette réalit¢ conforme a la représentation. La représentation
précede et détermine I’interaction. Elle est prescriptive de comportements ou de pratiques
obligés » (Abric, 1994, p. 17). Cette caractéristique permet d’anticiper les rapports sociaux, ce
qui me semble important dans la relation soignant/ soigné. L existence d’une représentation de
la situation préalable a I’interaction elle-méme fait que dans la plupart des cas « les jeux sont
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faits a ’avance, les conclusions sont posées avant méme que ’action ne débute. Elle est un
systtme de pré décodage de la réalité car elle détermine en ensemble d’anticipations et
d’attentes. » (Abric, 1994, p. 13). La représentation de la tiche détermine « directement le type
de démarche cognitive adopté par le groupe ainsi que la maniére dont il se structure et
communique, et cela indépendamment de la réalité objective de la tache. » (Abric, 1971, p.
327). D’autres travaux du méme auteur concernant la représentation du partenaire (Abric &
Kahan, 1972) ou encore celle du destinataire de la tiche (Abric, 1994) illustrent cette fonction
d’orientation des représentations sociales. Ainsi, connaitre la représentation sociale d’un objet
donné dans un groupe donné, ¢ ‘est étre en mesure de prévoir certaines des réactions de ce
groupe lorsqu’il porte un jugement ou prend position face a un objet (Moliner, 2000).

3.2.3. LES MODELES D’ETUDE DES REPRESENTATIONS SOCIALES

Les premiers travaux de Moscovici (1985) ont permis de définir les trois dimensions d’une
représentation sociale et ont mis en évidence deux processus (objectivation et ancrage) par
lesquels celle-ci se structure. Ces deux processus sont au coeur de ce qu’il appelle : I’approche
sociogénétique. Pour Doise et Palmonari (1986) et pour Doise (1990), les prises de position des
individus face aux repéres communs sont le plus souvent orientées par des principes étroitement
dépendants de leurs expériences et de leur appartenance a des groupes spécifiques. Cette idée
est fortement inspirée de la notion d’habitus proposée par Bourdieu (1980). Il s’agit du modele
socio-dynamique comportant des analyses multidimensionnelles et des analyse factorielle des
correspondances. En ce qui concerne le modéle structural : ¢’est Abric (1976, 1994) qui enrichit
le cadre théorique proposé par Moscovici en développant la théorie du noyau central. Dans le
cadre de cette approche, une représentation sociale est composée d’un systéme central et
d’¢éléments périphériques. Dans notre étude nous avons opté pour cette théorie dite du noyau
central. Nous allons présenter bricvement les modeles sociogénétique et socio-dynamique,
avant de d’explorer plus longuement le modéle structural. Enfin, nous présenterons une
application des modeles des représentations sociales a notre étude.

A) Le modéle sociogénétique

L’approche sociogénétique reste incontournable puisqu’elle est 1’essence méme de la théorie
des représentations sociales. Les processus d’objectivation et d’ancrage sont, en effet au coeur
de son dispositif et son devenus des ¢léments incontournables pour qui veut appréhender toute
¢tude portant sur ce domaine de recherche. Par conséquent, nous nous intéresserons
systématiquement a I’information (le contenu des représentations), au champ (I’organisation et
la hiérarchisation de I’information) et aux attitudes (les positionnements des patients).

B) Le modéle socio-dynamique : les principes générateurs de prise de position

Selon Doise (1990), les prises de position des individus face aux repéres communs sont le plus
souvent guidés par des principes dépendant de leurs expériences et de leur appartenance aux
groupes auxquels ils appartiennent. Par conséquent, 1’étude des représentations sociales
consiste essentiellement a dégager un savoir commun et a déterminer quels sont les principes
organisateurs de ces prises de position. Ces derniers sont générateurs de prises de position et
fournissent ainsi des points de référence communs tout en structurant les différentes
appréciations individuelles. Si les individus d’un groupe social partagent un cadre de référence
commun, ceci ne signifie pas qu’ils vont y avoir recours de manicre similaire ou qu’ils vont lui
accorder la méme importance. Pour Doise (1990), il s’agit donc d’étudier les principes
d’homologie entre les positions sociales des individus (leur capital économique et culturel) et
leurs prises de position, de maniére a mettre en évidence les schémes latents des représentations
¢tudiées. Cette approche inscrit, de maniere indiscutable, les représentations sociales dans le
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champ des rapports sociaux. Il s’agit d’une démarche plus explicative que la théorie du noyau
central méme si les deux approches restent complémentaires.

(0)] Le Model Structural

Le systéme central

Le systétme central a une fonction génératrice et une fonction organisatrice. La fonction
génératrice donne a la représentation sa signification : c’est par elle que se crée ou se transforme
la signification des autres éléments constitutifs de la représentation. Tous les éléments du
systéme central ne sont pas identiques car on y distingue les « prioritaires » des « adjoints » en
fonction de leur « inconditionnalité ». Les premiers étant inconditionnels, les seconds prenant
« leur valeur par adjonction aux premiers » (Rouquette & Flament, 2003). Les « prioritaires »
portent le sens de la représentation, sa définition minimale, ils ont donc une valeur symbolique
trés forte, ce qui explique que tous les autres s’y associent (Moliner, 1995). La fonction
organisatrice, pondére chaque ¢lément de la périphérie et détermine la nature des liens entre ces
¢léments. Les éléments centraux sont plus saillants que les périphériques et leur pouvoir de
connexité est un critére quantitatif de centralité. Les éléments du systéme central sont
consensuels et partagés par un méme groupe et symbolisent en ce sens I’identité¢ de la
représentation : un cadre de référence commun. Changer un élément du noyau revient a changer
de représentation. Le noyau central posséde une dimension normative (ou évaluative) et une
dimension fonctionnelle (ou descriptive). Les éléments centraux sont ceux qui concernent
directement la réalisation d’une tache : il s’agit de la dimension fonctionnelle, « il est possible
qu’une représentation sociale soit exempte d’¢léments évaluatifs tout en ayant seulement des
¢léments descriptifs » (Rizkallah, 2003). Toutefois, les éléments centraux sont constitués par
une norme, une valeur sociale, un stéréotype ou une attitude dominante envers 1’objet de la
représentation comme la représentation du handicap. C’est cette norme qui permet de porter un
jugement fort sur 1’objet méme de la représentation.

Le systéme périphérique

Les ¢léments du systéme périphérique sont plus flexibles et font fonction d’interface entre le
systéme central et la réalité. Ils sont conditionnels et matérialisent les formes les plus fréquentes
de la représentation en permettant une prescription, une modulation personnalisée et une
protection du noyau central. Les ¢éléments peuvent étre prescripteurs de ce qu’il convient de
faire, en matiére de comportement a adopter ou de choses a dire et de position a prendre. Ils
sont la traduction des attentes par rapport a 1’objet. Ils permettent également une modulation
personnalisée (fonction de régulation) en vertu du principe d’économie cognitive : une méme
représentation peut donc donner lieu a des prises de positions interindividuelles différenciées.
Face a la nouveauté et aux contradictions, le systéme périphérique exerce une fonction de
défense du noyau central, car celui-ci bien que stable et résistant au changement reste
modifiable. Tous ces éléments sont aussi descriptifs : ils fonctionnent comme des spécifications
des ¢léments centraux, qu’ils illustrent (Flament, 1994). Certains d’entre eux peuvent &tre
particulicrement marqués au point de paraitre comme des ¢éléments centraux : on parle
d’éléments périphériques « suractivés ». Ce qui distingue un élément central d’un élément
périphérique ce sont ses qualités qualitatives et quantitatives. Ainsi peut-on dire que le systéme
central renvoie a ce qui est collectivement partagé tandis que la zone périphérique est le siége
de variations individuelles. Abric (1999) a montré que les ¢léments du systéme central sont
présents en mémoire a long terme tandis que les éléments périphériques peuvent varier. Moliner
(1995) nous explique que deux représentations sont différentes si elles n’ont pas le méme
noyau, ce sont des représentations sociales disjointes (non autonomes). Il peut également y
avoir des représentations distinctes (autonomes), mais coordonnées. Lorsque les
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représentations sociales ont au moins un ¢élément central en commun, on parle de
représentations sociales conjointes. De méme lorsque tous les ¢éléments du noyau central d’une
représentation sont dans le noyau de 1’autre, on parle de représentations sociales incluses. On
nomme ¢également les représentations sociales de réciproques, lorsque la présence (ou
I’absence) de 1’un des objets implique la présence (ou I’absence) de 1’autre (Abric & Verges,
1996). Une représentation sociale se construit dans le temps, c’est le résultat complexe de
savoirs nouveaux qui puisent dans un présent et un pass¢ « reformé » (Mannoni, 2022). Pour
comprendre et analyser la composition d’une représentation sociale, et notamment la centralité
des ¢léments, il faut procéder a une analyse quantitative et qualitative.

3.2.4. APPLICATIONS A NOTRE TRAVAIL DE RECHERCHE

L’analyse des recommandations professionnelles et des ressources documentaires nous donnera
un éclairage sous I’angle sociogénétique. Nous utiliserons des méthodes permettant de formuler
des hypotheses de centralité¢ basées sur 1’analyse prototypique et catégorielle. Le croisement
des données avec des variables telles que le sexe, la catégorie socioprofessionnelle ou 1’état du
diagnostic permettra d’aborder la question sous ’angle de I’insertion sociale. Etudier les
représentations sociales de la douleur chez les patients lombalgiques chroniques via la théorie
du noyau central, va nous permettre de comparer les groupes concernés : les patients venant
d’étre diagnostiquer d’un coté (et ayant de nombreux choix a faire avec ce nouvel aspect de
leur quotidien) et les patients qui sont a distance du diagnostic initial et qui doivent gérer leur
¢état avec les soutiens médicaux, familiaux et autres.

3.3. REPRESENTATIONS SOCIALES ET TRAVAIL DE CONCEPTUALISATION DANS
LE CHAMP DE LA SANTE

Actuellement, le concept de représentation sociale a largement dépassé le champ de la
psychologie sociale. A la suite de Moscovici, de nombreux chercheurs s’y sont intéressés, qu’il
s’agisse de psychosociologues comme De Lauwe et José (1971), Jodelet (1984) ou Herzlich
(1969), ou d’anthropologues tels que Laplantine (1986). Par ailleurs, le champ d’investigation
n’a cessé de s’élargir en abordant des themes divers tels que 1’économique, le psychologique
ou la santé mentale. Nous pouvons citer : De Rosa (1988) pour la folie, Jodelet (1989) pour le
sida, Morin et Verges (1992) pour I’argent, Verges (1992) pour I’entreprise, Moliner (1993,
1996) pour la fonction d’infirmic¢re, Guimelli (1994) pour le vin, Lo Monaco (2008) pour la
santé, Apostolidis et Dany (2012) pour I’alcool chez les jeunes... On remarque cependant que
nombre de ces thémes ont un lien plus ou moins étroit avec le domaine de la santé et du médical.
Cathébras (1997) a l’aide de la question inaugurale : « Qu’est-ce qu’une maladie ? », avait
illustré le fait qu’elle était tout a la fois une catégorie naturelle et une construction sociale. Plus
précisément, Fuchs et al. (2008) ont étudié¢ les représentations sociales de la maladie en
comparant les savoirs experts et les savoirs profanes. Robieux et al. (2018) ont étudié, eux, la
représentation sociale de 1’espoir chez les patients et les soignants. Pour étudier le champ
couvert par le domaine de la santé, la théorie des représentations sociales pose comme postulat
que « toute réalité est représentée, c’est-a-dire appropriée par l’individu ou le groupe,
reconstruite par son systéme cognitif, intégrée dans son systeme de valeurs dépendant de son
histoire et du contexte social et idéologique qui I’environne » (Abric, 1994, p. 12). Elle est donc
congue comme un systeme d’interprétation régissant notre relation au monde et aux autres et
orientant les conduites et les communications sociales (Jodelet, 1989).
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Les représentations sociales se révelent étre un outil conceptuel tout a fait pertinent pour
aborder des questions comme la relation thérapeutique, I’« apprentissage » de la maladie par le
patient, son rapport au traitement mais aussi la perception de toutes celles et ceux que le patient
va étre amené a cotoyer. En outre, ce concept permettrait de comprendre, voire d’anticiper les
comportements de santé et de la maladie en autorisant différents niveaux explicatifs qui entrent
en résonance les uns avec les autres (Doise, 1982). Nous allons voir dans cette partie les
représentations sociales de la santé et de la maladie, puis plus spécifiquement celles de la
lombalgie chronique.

3.3.1. LES REPRESENTATIONS SOCIALES DE LA SANTE, DE LA MALADIE ET DE LA DOULEUR

Le systéme de soins produit un certain nombre d’effets sur le sujet. Mais ce dernier, deés lors
qu’il est pris en charge, devient un élément du systéme de soins, systéme sur lequel il interagit
et qu’il transforme a son tour. On peut alors parler de co-construction. Enfin, tous les acteurs
en relation avec le sujet malade appartiennent a certaines strates de la société qui véhiculent des
croyances et des représentations collectives de la pathologie. Le malade, lorsque le diagnostic
est annoncé, s’inscrit alors dans un certain regard social qui va évoluer en fonction de son statut
social et familial (arrét maladie, incapacité a assumer ses roles familiaux). Il s’agit du niveau
idéologique et culturel, qui combine des modeles culturels, scientifiques, et idéologiques au
sein desquels le patient évolue.

La théorie des représentations sociales repose sur le postulat selon lequel « toute réalité est
représentée, c’est-a-dire appropriée par 1’individu ou le groupe, reconstruite par son systéme
cognitif, intégrée dans son systeéme de valeurs dépendant de son histoire et du contexte social
et idéologique qui I’environne » (Abric, 1976).

Par conséquent, ces derniéres peuvent étre considérées comme un véritable outil conceptuel
pertinent pour traiter certaines questions comme la relation thérapeutique, I’apprentissage de la
maladie par le patient, son rapport au traitement, 1’appréhension du futur, etc. Il en est de méme
pour le regard et les discours que vont formuler ceux qui les accompagnent (professionnels
médicaux, paramédicaux, autres professionnels, 1’entourage, ...)

L’avantage de la notion c’est qu’elle tient compte a la fois des influences émotionnelles,
situationnelles et sociales, ce qui permet ainsi d’articuler différents niveaux explicatifs qui
entrent en résonance les uns avec les autres (Doise, 1982).

3.3.2. LES REPRESENTATIONS SOCIALES DE LA DOULEUR CHRONIQUE CHEZ LE PATIENT
LOMBALGIQUE

S’intéresser aux représentations sociales et aux différents vécus des patients lombalgiques
chroniques permet, entre autres, de donner un sens et une origine a leurs douleurs. La lombalgie
chronique a un impact majeur sur la qualité de vie qui est liée a la douleur et a ’incapacité
fonctionnelle. De nombreux travaux portant sur le rapport a la maladie et a la santé ont été
réalisés. Les travaux de Herzlich (1969) sur la représentation sociale de la santé et de la maladie,
de Laplantine (2003) sur I’anthropologie de la maladie ou encore de Pedinielli (1999) sur les
théories personnelles des patients concernant leurs maladies, constituent des références
incontournables en France. La place de la médecine dans la société et les rapports entre maladie
et santé ont, de plus, connu de profondes mutations ces derniers temps. Le droit a la maladie et
aux soins a été remplacé par le devoir de santé et il ne s’agit plus, aujourd'hui, de lutter contre
une pathologie, mais de se « maintenir en santé » (Pierret, 2008). Pourtant, les travaux sur les
représentations sociales de la santé et de la maladie montrent qu’il existe une pensée profane
qui est distincte de la pensée savante. La pathologie se présente comme étant une réalité décrite,
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expliquée, traitée par la médecine mais aussi comme une expérience individuelle comportant
des prolongements psychologiques, sociaux et culturels indiscutables (Pedinielli, 1999). Selon
I’anthropologie médicale, ces termes traduisent I’opposition devenue classique entre « illness »
(maladie-du-malade, ou vécu subjectif du malade), «disease» (maladie-du-médecin,
objectivée a partir des altérations biologiques), voire aussi « sickness » (maladie socialisée,
abordée comme charge symbolique pour I’ensemble du groupe social) (Massé, 1995). Les
travaux montrent enfin que ces visions different selon les différents groupes sociaux. Bishop et
Snowling (2004) par exemple, ont étudi¢ I’influence de 1’appartenance culturelle sur les
représentations de la santé, de la maladie et de la douleur. Ils montrent ainsi le réle que joue la
culture dans la mani¢re d’appréhender la pathologie, de 1’éviter, la soigner et de la traiter.

Au final, ces différents auteurs partagent une méme conception, celle d’un fonctionnement des
représentations de la santé et de la maladie en rapport avec le milieu social et culturel dans
lequel I’individu évolue. L’étude des représentations sociales liées a la santé replace le sujet
dans son contexte en intégrant le milieu social. La culture et I’ensemble des acteurs en rapport
avec le patient sont ainsi analysés (Corraze, 1992). Le social y est plus vu comme un systéme
d’interprétation des actions (ensemble de relations entre personnes situées dans un espace de
négociation, d’échanges et de parcours de soins), que comme un déterminant. Le champ du
vécu de la douleur comprend, dans un premier temps, le sujet, sa maladie et ses conséquences
notament celles de la douleur : le « poids de sa vie » et les interactions avec son environnement
social immédiat (famille, proches, contexte socio-économique). Il comprend, dans un second
temps, la prescription relative aux traitements médicamenteux et aux autres préconisations et
enfin le médecin et les autres professionnels de santé (pharmaciens, infirmiers, etc.). Ces
derniers renvoyant eux-mémes au systéme global de santé. Ces trois ensembles composant le
champ précité sont inscrits au cceur d’un contexte culturel, idéologique et symbolique. Ce
modele nous permet de cerner les autres objets de représentation pertinents a étudier dans le
champ de la santé et dont I’articulation parait nécessaire. En effet, une représentation sociale
n’est jamais un ¢élément isolé : les représentations entretiennent entre elles des relations
d’interconnexions dynamiques qui ne se limitent pas a une simple juxtaposition.

3.4. UN DIAGNOSTIC PARFOIS LONG ET DIFFICILE POUVANT ALLER JUSQU’A
L’ERRANCE DIAGNOSTIQUE

Pour un symptome aussi fréquent que le « mal de dos » on est loin d’imaginer qu’un diagnostic
soit difficile a établir et pourtant I’origine précise de la lombalgie est parfois trés délicate a
¢tablir. La chronicité de cette affection est définie par une douleur habituelle de la région
lombaire évoluant depuis plus de 3 mois. Toutefois, seulement 10 % des patients continuent a
souffrir 3 mois apres le début d’une crise aigué. Valat et al. (2000) raménent le délai critique a
6 semaines et non a 3 mois, et au-dela des 6 semaines préconise le recours a des structures
spécialisées afin de minimiser le handicap et I’invalidité lombalgique. Dans plus de 50 % des
cas, aucun diagnostic 1ésionnel précis ne peut étre porté. Et celui-ci n’a d’intérét que s’il conduit
a des traitements dont le rapport bénéfices/risques est favorable. Ces délais sont souvent
rallongés de par la difficult¢ d’avoir un rendez-vous dans un service ou avec un médecin
spécialisé. Selon Maigne (2001) les lombalgies dont on ne trouve pas la cause par I’imagerie
médicale, et qui résistent aux traitements, sont sous l’influence prédominante de facteurs
psychologiques et sociaux. Il ajoute que certains la considérent méme comme une forme
purement « psychiatrique » de la lombalgie. Les douleurs difficiles a rattacher a une 1ésion ou
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a une anomalie du rachis vont accroitre I’anxiété des patients et les doutes des professionnels
de santé. Elles favorisent ainsi I’installation du doute entre le patient et le soignant,
encourageant un changement de praticien, ce qui peut faire entrer le patient dans une errance
diagnostique. Les sentiments de crainte, de peur de certains diagnostics varient selon les
représentations de santé. Il peut s’agir d’un déni de la maladie, ou de sa gravité, d’une crainte
de ses conséquences professionnelles et personnelles. De plus, la non-adhésion des patients au
suivi et aux traitements a des causes multiples qui ne sont pas spécifiques de la problématique
du diagnostic précoce, mais qui peuvent tre liées a une interprétation de se diagnostic long.
Enjeu a la fois juridique, médical et économique la perte de chance induite par un retard de
diagnostic a ét¢ définie en droit médical comme la disparition actuelle et certaine d’une
éventualité favorable définitivement perdue. Elle est un substitut d’une causalité indécise. Cette
perte de chance a été pour la premiére fois utilisée dans une jurisprudence* (arrét CE 24 avr.
1964 Hopital-Hospices de Voiron). Ces jurisprudences ne font pas référence a une pathologie
chronique mais a des pathologies ayant engendré des conséquences irréversibles pour le patient.
Cependant dans le cas présent, le retard de diagnostic engenre bien [I’installation de
conséquences irréversibles, définition méme de la pathologie chronique. Une maladie
chronique est une maladie de longue durée, évolutive, souvent associée a une invalidité et a la
menace de complications graves. Au-dela de ’aspect juridique, comme nous [’avons vu
précédemment les chances de reprise d’une activité professionnelle diminuent en méme temps
que la duree de I’arrét maladie augmente. Par conséquent le colit engendré par la lombalgie va
étre plus conséquent. De plus les conséquences sur I’isolement du patient et sur la diminution
de la satisfaction de vie du patient va étre importante. L’errance diagnostique est définie comme
la période au cours de laquelle un diagnostic se fait attendre ou par I’absence d’une conclusion
pertinente. Cette situation est courante pour les affections rares.

La lombalgie n’est pas une maladie rare mais un simple symptome qui peut avoir des origines
variées. Cependant, comme les causes sous-jacentes de cette affection sont trés diverses, les
symptomes différent considérablement d’une personne a 1’autre. Le premier d’entre eux est
¢videmment une douleur dorsale concentrée dans la région lombaire, mais celle-ci peut prendre
plusieurs formes c’est pourquoi il est parfois difficile de mettre a jour les causes efficientes
d’une lombalgie, il arrive donc que des examens complémentaires soient nécessaires. Dans le
méme sens, les soignants qui peinent a répondre aux interrogations des patients, ne peuvent
souvent pas soulager un mal qu’ils ne parviennent pas a cerner. Il s’en suit que les traitements
proposés sont nombreux mais souvent non appropriés, donc non efficaces. Face a cette errance
diagnostique, les personnes en souffrance doivent puiser au sein de leurs propres ressources
pour affronter la maladie. Cette errance diagnostique, vient renforcer les représentations que
vont avoir les patients, I’entourage, ou encore les soignants de cette pathologie. Le parcours du
malade est complexe. Il est nécessaire de réduire cette période ou 1’absence de diagnostic ne
permet pas d’envisager I’avenir et de soigner correctement la maladie. Ce qui a pour
conséquence des comportements inadaptés, délétéres ou blessants de I’entourage vis-a-vis du
patient. Réduire cette errance diagnostique c’est également répondre a un probléme de santé
publique. Elle est en effet responsable d’un gaspillage de ressources médicales et d’une
aggravation de 1’état de santé des malades. Elle entretient un cercle vicieux en retardant la mise
en place d’un traitement réellement efficace. Enfin, elle favorise 1’apparition de croyances
déléteres.

4 Jurisprudence / faire jurisprudence : « Ensemble des décisions de justice. Elles appliquent, interprétent,
précisent le sens des textes de droit. Désigne également la solution faisant autorité, donnée par un juge ou une
juridiction & un probléme de droit. » (Ministére de la Justice, s. d.)
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3.5. LES CONNAISSANCES DES PATIENTS LOMBALGIQUES CHRONIQUES SUR LA
MALADIE ET SES TRAITEMENTS : DE L’OBLIGATION D’ INFORMATION DES
PATIENTS A LA CREATION DES CROYANCES DELETERES

Comme nous 1’avons vu les connaissances jouent un role primordial dans la conception des
représentations sociales de la douleur de la lombalgie chronique. La plupart des travaux de
recherche en lien avec la lombalgie chronique, sont orientés sur la possibilit¢ d’éviter un
passage a la chronicité et le maintien de celle-ci. La littérature souligne la nécessité de prendre
en charge les patients selon le modele bio-psycho-social. Elle décrit trois niveaux de facteurs
de risque, comme nous avons pu le voir dans la partie sur la lombalgie chronique (cf. Chapitre
1, Partie 1.2.). Parmi lesquels des facteurs de risque individuels, psychologiques ou
comportementaux (« drapeaux jaunes »), a I’intérieur de ceux-ci nous retrouvons les croyances
qui sont déléteres (fausses croyances). Elles sont un des facteurs de risque les plus importants,
susceptibles d’amplifier la perception douloureuse, d’accentuer I’incapacité fonctionnelle, de
favoriser la kinésiophobie de méme que 1’évolution défavorable de I’état de santé du patient.
D’apres le modele de 1’autorégulation de Leventhal et al. (2016), le patient ressent des émotions
relatives a son affection, qui vont engendrer des affects négatifs ou positifs, eux-mémes
favorisant le développement de croyances. La représentation qu’il se fait de celle-ci et son
sentiment d’efficacité personnelle vont conditionner son comportement. A titre d’exemple, si
le patient a une expérience douloureuse dans le cadre d’une de ses activités professionnelles, il
peut incriminer son travail d’étre la cause de ses douleurs. De méme la découverte d’une
technique de médecine douce qui le soulage risque de devenir pour lui la seule source de
soulagement au détriment des médecines classiques. Les soignants ont la possibilité de modifier
et de corriger ces croyances délétéres des patients, mais ils peuvent aussi les renforcer en cas
de discours e/ou de comportements inadéquats. Nous pourrions aisément remplacer croyances
déléteres par représentations déléteres dans le cadre de notre étude. Cependant nous faisons le
choix de parler de coyances déléteéres, car il s’agit de la terminologie utilisée le plus
fréquemment dans les études sur le sujet de la lombalgie chronique et dans les recommandations
professionnelles pour les professionnels de santé. Le poids de cette autorité médicale qu’est le
professionnel de santé a été étudié par Fainzang (2002) a travers le sort réservé a I’ordonnance
médicale, qui est soit détruite soit conservée apres utilisation. Cette étude a ét¢ ménée sur des
populations de patients ayant une religion ou non. Elle note ainsi une étroite relation entre
I’attitude des individus a I’égard du représentant de 1’autorité religieuse et du représentant de
’autorité médicale. Selon I’auteur, I’attitude des patients vis-a-vis de I’ordonnance délivrée par
le médecin est a la fois partie intégrante et élément révélateur d’un ensemble de conduites
concernant la gestion par les individus de leur corps et de leurs maux. De plus, elle explique
qu'il n'est pas nécessaire qu'un patient ait une pratique religieuse ni méme qu'il soit croyant pour
qu'il ait, a I'égard des médecins, une relation proche de celle que les fideles de leur religion
d'origine ont a I'égard de ses prétres. Par conséquent, dans le cas d’une expérience négative du
patient vis-a-vis d’un probléme de santé, pour lequel le personnel soignant n’aurait pas pu
trouver de solution pour le soulager, peut avoir deux issues. Tout d’abord une représentation
positive ou le patient va chercher dans la spiritualité une aide, un soutien, et qui va 1’aider a
aller chercher d’autres ressources. Ou, au contraire une représentation négative assimilable a
une croyance délétére ou le patient va se faire ses propres régles issues de sa propre expérience
et dénuées de valeurs scientifiques, pour lesquelles les causes de sa maladie peuvent également
étre attribuées a une entitée supérieure. Par conséquent dans un premier temps nous allons
présenter 1’obligation d’information des patients et dans un second temps les peurs et croyances
déléteres du patient lombalgique chronique.
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3.5.1. LES CONNAISSANCES DES PATIENTS LOMBALGIQUES CHRONIQUES : UNE OBLIGATION
D’INFORMATION

L’état de connaissance des patients lombalgiques chroniques sur leur maladie joue un role
essentiel dans la prise en charge thérapeutique, en facilitant 1’acceptation des patients de leur
diagnostic avec une participation active au traitement et une meilleure observance
thérapeutique. De plus, la qualité de vie avec une pathologie chronique est liée au niveau de
connaissance des patients a propos de leur maladie. Ces connaissances peuvent avoir plusieurs
sources, comme les connaissances issues des expériences antérieures avec la méme maladie, ou
les expériences des personnes de I’entourage. Mais ces connaissances peuvent également venir
de lectures scientifiques ou grand public, issues de revues ou d’internet, de conseils de
professionnels médicaux ou paramédicaux, ou encore de conseils d’inconnus sur les forums.
La qualité de ces informations n’est pas toujours vérifiée, et n’a pas toujours une valeur
scientifique.

En ce qui concerne les professionnels de santé, La loi du 4 mars 2002, loi Kouchner et ses
différents décrets d’application modifient la réglementation de leur exercice. L’article L.1111-
2, CSP : « Toute personne a le droit d'étre informée sur son état de santé. Cette information
porte sur les différentes investigations, traitements ou actions de prévention qui sont proposés,
leur utilité, leur urgence éventuelle, leurs conséquences, les risques fréquents ou graves
normalement prévisibles qu'ils comportent ainsi que sur les autres solutions possibles et sur les
conséquences prévisibles en cas de refus. Lorsque, postérieurement a l'exécution des
investigations, traitements ou actions de prévention, des risques nouveaux sont identifiés, la
personne concernée doit en étre informée, sauf en cas d'impossibilité de la retrouver. Cette
information incombe a tout professionnel de santé dans le cadre de ses compétences et dans le
respect des regles professionnelles qui lui sont applicables. Seules 1'urgence ou I'impossibilité
d'informer peuvent l'en dispenser. Cette information est délivrée au cours d'un entretien
individuel ». L article L1111-4, CSP, énonce : « Toute personne prend, avec le professionnel
de santé et compte tenu des informations et des préconisations qu'il lui fournit, les décisions
concernant sa santé ». La loi du 4 mars 2002, loi Kouchner et ses différents décrets d’application
modifient la réglementation de 1’exercice des professions de santé. Par conséquent I’obligation
est faite pour les professionnels de santé¢ d’associer I’éducation a la santé aux soins qu’ils
prodiguent. Le patient devient co-auteur et co-décideur de ses soins. Gatto (1999) a conclu de
ses travaux auprés de kinésithérapeutes en formation continue une tendance a inhiber par le
discours et les intentions pédagogiques I’apprentissage du patient. En effet, certains savoirs et
techniques transmis aux patients et aux étudiants sont contraires aux savoirs scientifiques et aux
pratiques recommandées.

Les résultats de ces recherches conduites aupres de patients atteints de pathologies chroniques
confirment la présence d’obstacles stables a I’apprentissage certainement crées par des causes
différentes qui sont : - La transmission d’un savoir « académique » et de pratiques erronées par
les professionnels. - Le mode d’installation plus ou moins dogmatique des savoirs et des
pratiques des patients construits par 1’expérience et/ou par I’information. La majorité¢ des
professionnels transmettent des savoirs et des techniques en utilisant un paradigme de
traitement dogmatique de I’information, s’appuient sur un socle théorique behavioriste et sur le
modele de 1’évaluation contréle empéchant toute déstabilisation des obstacles de la part des
patients, tout apprentissage de comportements plus favorables a leur santé. Ils positionnent le
patient en qualit¢ d’agent prescrit. L’ensemble de ces pratiques et de ces informations
aboutissent a la création de croyances déléteres chez les patients.
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3.5.2. PEURS ET CROYANCES DELETERES DU PATIENT LOMBALGIQUE CHRONIQUE

Les croyances délétéres ou fausses croyances figurent parmi les « drapeaux jaunes », c’est-a-
dire les facteurs de risque individuels, psychologiques ou comportementaux. Elles constituent
’un des facteurs de risques individuels les plus importants susceptible d’amplifier la perception
douloureuse, d’accentuer I’incapacité fonctionnelle, de favoriser la kinésiophobie de méme que
I’évolution défavorable du patient (Demoulin et al., 2016).

Drailleurs, les croyances déléteres liées aux douleurs lombaires peuvent concerner plusieurs
dimensions du mode¢le de Leventhal et al. (2016) :

- L’origine des symptomes : certains patients imaginent que leurs douleurs résultent d’une
pathologie grave tels un cancer ou une fracture ou qu’elles s’expliquent par la fragilité de leur
dos. D’autres attribuent leurs douleurs a une 1ésion, un port de charge ou des activités physiques
et/ou professionnelles. Une correction de telles croyances sera indispensable si une reprise de
I’activité est envisagée.

- Les conséquences : les croyances peuvent concerner tant les suites médicales (fauteuil
roulant), sociales que professionnelles de 1’épisode douloureux.

- L’évolution de la symptomatologie : les patients sont convaincus que leurs douleurs
s’aggraveront ou persisteront.

- Le lien entre divers symptomes et ’affection primaire : plusieurs symptomes tels que
céphalées, asthénie, troubles du sommeil sont parfois attribués aux douleurs lombaires.

- Les facteurs favorisant ’exacerbation des symptomes : la réalisation/poursuite d’une
activit¢ douloureuse peut étre considérée comme un risque d’accentuation des dommages
tissulaires.

- L’expérience douloureuse et de P’incapacité : des patients pensent ainsi qu’il serait
préférable de réduire leurs activités jusqu’a ce que la douleur disparaisse (Deyo, 1998).

- Les traitements : certains patients sont persuadés de la non-efficacit¢ de techniques
préconisées par le soignant (ex : les exercices) ; d’autres sont persuadés qu’ils nécessitent une
prise en charge spécifique (ex : une intervention chirurgicale car ils ont une hernie discale, ou
un repos au lit compte tenu de I’intensité de leur douleur) ; ces croyances peuvent avoir un
impact sur I’adhérence thérapeutique et I’efficacité des traitements. Par ailleurs, des attentes
irréalistes relatives aux bénéfices du traitement existent parfois. Il est donc important
d’identifier les attentes du patient quant a sa prise en charge et de définir des objectifs concrets,
réalistes et quantifiables des le départ.

- Le sentiment de controle personnel et d’auto-efficacité : celui-ci peut étre tres limité et
caractérisé par la croyance que le soulagement des symptomes et la guérison dépendent
essentiellement, voire exclusivement, du thérapeute (ce qui sous entend une absence de prise
de conscience par le patient qu’il est, lui-méme, un acteur de sa prise en charge). Une telle
croyance, qui constitue inévitablement un frein/obstacle a une évolution positive, pourrait
méme, d’apres certains auteurs, contribuer davantage a I’incapacité fonctionnelle que d’autres
facteurs déterminant la chronicité. Il en est ainsi de I’évitement, de la kinésiophobie ou encore
du déconditionnement physique décrits dans le modele peur-évitement de Leeuw et al. (2007).

Certaines de ces croyances peuvent ainsi conduire au catastrophisme. D’autres concernent le
diagnostic et sont relatives a I’utilit¢ des examens complémentaires. Parmi les fausses
croyances considérées parfois comme des « mythes» fréquemment retrouvées dans la
population générale nous pouvons citer les affirmations suivantes (Deyo, 1998) : - En présence
d’une protusion/hernie discale, il faut se faire opérer. - Les radios et les nouvelles techniques
d’imagerie médicale (CT-Scan, IRM) permettent toujours d’identifier la cause de la douleur.
- Lorsqu’on a mal au dos, il faut y aller en douceur jusqu’a ce que la douleur disparaisse. - La
plupart des lombalgies sont causées par des lésions ou un port de charge lourde. - Les
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lombalgies sont souvent invalidantes. - Toutes les personnes souffrant de lombalgies doivent
passer une radio. - Le repos au lit est le pilier de la thérapie.

3.5.3. LES ORIGINES DES CROYANCES DELETERES

On peut affirmer que les croyances délétéres relatives a la lombalgie ont plusieurs origines.
L’entourage (famille, amis), les médias (internet, tv, ...) et les expériences préalables de
douleurs lombaires (personnelles et des proches) constituent les facteurs premiers générant ou
influencant les croyances spontanées. Lorsque les personnes souhaitent des informations
complémentaires, elles se tournent vers des professionnels de la santé en qui elles ont confiance.
Les informations prodiguées par ces derniers ont généralement un impact beaucoup plus fort et
plus durable que celles issues des autres sources. Ces informations peuvent avoir un impact
positif ou négatif en fonction du message per¢u ou du comportement plus ou moins approprié¢
du professionnel de santé ne sont pas appropriés (Darlow, et al., 2013). Les croyances déléteres
peuvent avoir plusieurs origines sur lesquelles il convient de s'attarder. Par conséquent dans
cette partie nous allons présenter les croyances déléteres liées aux soignants, puis les origines
culturelles et religieuses de celles-ci, et enfin les croyances déléteres liées a la modernité.

A) Les croyances délétéres liées aux soignants

De nos jours, la prise en compte des facteurs psychosociaux et la nécessité d’ une approche bio-
psycho-sociale sont unanimement reconnues, cependant certains thérapeutes conservent une
approche trés biomédicale/biomécanique pour les patients souffrant tant d’une lombalgie aigué
que chronique. Parfois le traitement peut se résumer a des soins antalgiques, une prescription
de repos, ou un arrét de travail sur le long terme. En effet, les professionnels de santé ont
¢galement des représentations sociales sur la lombalgie chronique, la douleur chronique et le
patient porteur d’une lombalgie chronique (Bernard-Griffiths, 2021). Ce type de comportement
suggere que le dos est vulnérable et qu’il doit étre protégé. Pour le patient, cela se manifeste
par un retour aux activités physiques qui est retardé, par un recours accru et prolongé aux
incapacités de travail et, donc, une évolution moins favorable (Demoulin et al., 2016). Il est
démontré que les encouragements a la poursuite d’activité et de gestion de la douleur peuvent
diminuer le passage a la chronicité et les conséquences de la lombalgie sur les activités de la vie
quotidienne et professionnelles. Par ailleurs I’inutilit¢ voire la nocivit¢ de la prescription
d’examens complémentaires, en particulier d’imagerie dans les premicres semaines d’évolution
d’une lombalgie commune a également été¢ soulignée (van Tulder et al., 2000). Certaines études
montrent, en effet, que les médecins généralistes ne respectent pas toujours ces
recommandations. Différentes hypotheses ont été proposées pour expliquer cette attitude. La
plupart concernent les patients et les données liées a la lombalgie (antécédents, intensité
douloureuse). En revanche, nous ne disposons que d’assez peu de données sur les médecins
généralistes et autres professionnels de santé pour ce qui est de leur expertise en maticre de
lombalgie, il en est de méme pour ce qui reléve de leurs croyances. Il semblerait en effet que
les peurs et les croyances des professionnels de santé modifient leur attitude thérapeutique
(Linton et al., 2002). Pour ces thérapeutes le caractére multidimensionnel de la douleur et
I’influence considérable de nombreux facteurs psychosociaux sur sa perception de la douleur
sont omis. Les croyances que le thérapeute a sur la lombalgie peuvent moduler I’information
qu’il délivre au malade, et, par conséquent, influencer le comportement du patient lombalgique.
Outre les croyances du thérapeute et le comportement qui en résulte, la maniére dont il
va rassurer le patient, I’informer, le conseiller et le langage qu’il va utiliser peuvent influencer
les croyances de celui-ci. Plusieurs études (Barker et al., 2009; Darlow et al. 2013) ont, en effet,
démontré que certains patients avaient une compréhension erronée des mots utilisés par le
thérapeute. A titre d’exemple, 1’étude de Barker et al. (2009) révéle que le terme « chronique »
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est interprété par certains comme signifiant « incurable », « instabilité » suggere pour certains
que le dos est fragile et qu’il peut se bloquer a tout moment, « lombalgie non spécifique »
semble parfois suggérer que le médecin ne comprend pas 1’origine des douleurs et la maniére
de les traiter, que le thérapeute pense que cela n’existe pas, ou que des examens
complémentaires sont nécessaires. Le terme « arthrose » peut également étre a I’origine
d’inquiétudes car pergu comme une atteinte incurable dont les symptomes ne peuvent que
s’aggraver avec le temps. Les croyances des soignants influencent donc la vision qu’ils ont de
leurs patients chroniques et de leur pathologie. Il est clair que celles-ci vont également
influencer la maniére dont les praticiens vont orienter leur traitement.

Par ailleurs, les patients vont, a leur tour, interpréter ces qualificatifs et ces comportements pour
autoévaluer leur affection. Ceci souligne tout I’intérét qu’il y a a connaitre les représentations
sociales que peuvent avoir les patients de leur maladie de maniére a mieux cerner leur capacité
a affronter I’épreuve del a maladie et en tout premier lieu : le symptdme douloureux.

B) Les origines culturelles des croyances délétéres

La culture correspond a I’ensemble des savoirs et des pratiques qui s’acquierent et se
transmettent socialement au sein d’un groupe donné. Elles indiquent de quelle manicre il
convient de voir le monde, comment I’expérimenter émotionnellement et s’y comporter. La
culture permet aux membres d’un groupe social de communiquer, de travailler et de vivre
ensemble (Strauss & Quinn, 1997). La perception ne saurait étre 1’exacte copie du réel, elle est
bien plutot une construction complexe qu’élabore chaque acteur. C’est lui qui interpréte avec
son langage et son vécu ce qu’il ressent. Ainsi, la culture imprégne le sujet et oriente ses
perceptions sensorielles jusqu’a générer des attitudes différentes face a la douleur. Il existe,
culturellement parlant, des manieres différentes d’appréhender la douleur. De la méme manicre,
le seuil de sensibilit¢ a la douleur varie en fonction du sens que lui assigne chaque aire
culturelle. En outre, ces aires culturelles sont en mesure de générer des douleurs spécifiques
qu’elles peuvent nommer et identifier de maniére spécifique. Les douleurs du dos sans cause
clairement répertoriée surviennent, par exemple, plus souvent dans les pays industrialisés que
dans les régions en voie de développement. De méme, au sein des zones rurales dont les
populations soumettent leur rachis aux plus fortes contraintes, la fréquence des lombalgies est
trés inférieure a celle observée au sein des zones industrialisées. Dans un cas, la douleur est
acceptée et identifiée comme une géne passagere, dans I’autre elle est pergue comme une torture
insupportable. Ainsi, un patient n’est pas malade de manicre objective mais en fonction d’un
systeme de représentations qu’il se fait de la santé et de la maladie. Ce systeme possede des
fondements culturels pouvant varier dans 1’espace et le temps. La santé n’est pas qu’une
sensation physique ou psychique, c’est aussi, et peut-&tre avant tout, un fait social, un état
construit, un élément culturel. C’est le groupe social, en fonction de sa culture, donc de sa
représentation du monde, qui définit le normal et le pathologique et propose des étiologies et
des thérapies spécifiques selon les cas. Un systeme de santé est toujours le produit d’une culture
au sein de laquelle il est inscrit. La médecine chinoise, par exemple, repose sur une perception
énergétique du cosmos et de I’homme (équilibre entre le yin et le yang), alors que la médecine
tibétaine repose sur une conception, proche de celle d’Hippocrate, de 1’équilibre des humeurs.
Ces considérations remettent en cause 1’aspect universel de la médecine telle que nous la
concevons.

Une représentation de la santé et de la maladie repose, souvent inconsciemment, sur une
conception de I’homme et de son rapport aux autres. Par exemple, dans la conception africaine
de la santé, les causes des maladies sont trés souvent personnalisées, les bonnes relations font
partie de la santé. Tandis qu’en médecine tibétaine, I’état mental et moral de la personne,
I’absence de pensées négatives ou de passions, jouent un rdle essentiel dans 1’état de santé du
patient, en référence avec sa conformité au dharma, I’enseignement de Bouddha. Nous voyons
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donc, a travers ces exemples que les conceptions religieuses peuvent jouer un role important
dans toutes les questions relatives a I'univers de la santé.

De nombreux chercheurs se sont penchés sur la question des différences de perceptions de la
douleur selon la culture. Certaines études qualitatives souhaitant mettre en évidence la
composante émotionnelle et culturelle de la douleur ont été conduites. Elles mettent ainsi en
¢vidence que les personnes de confession juive et les personnes d’origine italienne ont tendance
a se plaindre de manicre excessive et exagerent leur douleur, recherchant également beaucoup
plus la compagnie de leurs proches lors de la plainte. Dans ces deux cultures, il n’y a pas de
honte a montrer ses sentiments, a se plaindre. Les malades cherchent donc, avant tout, la
compassion et une présence humaine a leur coté.

Ces réactions semblent donc similaires mais le sens qui lui est donné est différent. Ainsi, les
italiens sont davantage touchés par la douleur elle-méme au moment ou elle se manifeste que
par la maladie qu’elle révele. Si la douleur est atténuée, les personnes retrouvent leur bonne
humeur. A contrario, les personnes de confession juive sont moins préoccupés par leur douleur
que par la maladie qu’elle représente, méme s’ils sont soulagés, ils demeurent inquiets voire
anxieux. En revanche, dans la tradition américaine « de souche », toute émotivité est pergue
comme génante. Cette dernicre est considérée comme un signe de faiblesse. Ils expliquent, avec
beaucoup de détails, leurs symptomes au médecin, ne se plaignent pas et souhaitent géner le
moins possible, c’est ainsi que les « old american » ont tendance a s’isoler socialement, a fuir
la présence de leurs proches quand ils ont mal (Wolff & Langley, 1968).

En ce qui concerne les études quantitatives, les résultats montrent que les réponses aux douleurs
sont extrémement variées, certainement en raison de nombreuses variations expérimentales
entre chaque étude. La crainte d’une dérive est mise en évidence. En France ce type d’étude ne
peut voir le jour en raison d’une interdiction de réaliser des statistiques ethniques. Selon
Lossignol (2012), il ne doit pas y avoir d’inégalité entre les étres humains en maticre
d’évaluation et de traitement de la douleur, et 1’cthnicité comme critére de valeur est
éminemment dangereuse parce qu’elle déborde rapidement du champ de la médecine. En effet,
elle peut engendrer des modifications dans la prise en charge, avec des choix orientées sur les
origines ce qui n’est ni éthique ni déontologique. Pourtant, parfois sans le savoir les praticiens
peuvent manifester des discriminations envers les patients étrangers ou percus comme tels, ce
qui peut engendrer des défaillances dans la prise en charge. Par exemple pour le « syndrome
méditerranéen » qui désigne le « fantasme selon lequel les personnes originaires du pourtour
méditerranéen seraient moins reésistantes a la douleur » et exagéreraient leurs plaintes
(Lambert et al., 2022, p. 399). Cela concerne principalement les personnes originaires du
Maghreb et d’Afrique noire, mais aussi d’Europe de I’Est. Parce qu’on s’imagine qu’elles ont
une tendance a théatraliser les choses, on va leur donner moins d’antalgiques qu’aux autres.
Plus largement, il peut y avoir cette idée que le patient étranger ou per¢u comme tel serait un
mauvais malade qui poserait probléme.

(0))} Les origines religieuses des croyances délétéres

La douleur, si on s’attache a la regarder sous I’angle de la religion, semble soulever la question
infinie de la signification du mal (Samama, 2000). En ce qui concerne la religion juive, la
souffrance du juste est une énigme insaisissable, de ce fait, la révolte est autorisée. La douleur
est un mal hors de portée de I’intelligibilité humaine mais I’homme est autorisé a se plaindre, a
gémir, a se rebeller, comme I’histoire de Job dans la Bible en donne I’exemple. La douleur n’est
ni une punition ni une rédemption, aussi doit-elle étre combattue sans relache. Dans la religion
chrétienne, la douleur est assimilée au péché originel. C’est une donnée de la condition
humaine. Elle n’est pourtant ni punition ni chatiment divin mais opportunité de participer aux
souffrances du Christ. L’acceptation de la douleur devient une forme possible de dévotion qui
rapproche de Dieu et qui purifie tout. Toutefois, nous obervons qu’une telle conception est
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aujourd’hui en déclin au sein du christianisme. La douleur est désormais plutdt vécue comme
un trouble qui mérite d’emblée un soulagement. La modernité semble avoir imposé aux
croyants une interprétation nouvelle des Evangiles ou, tout au moins, une sorte de relecture
autorisant I’héritage au bénéfice d’inventaire (Le Breton, 1995). En ce qui concerne la religion
réformée, le rapport a la douleur est une des zones de divergences avec le catholicisme. La
douleur est ici I’héritage du désaveu de Dieu chassant ’homme du paradis. Toute douleur est
donc mémoire charnelle de la chute et une sorte participation actuelle a la faute originelle
d’Adam. Ici encore, la douleur n’est ni une punition ni une rédemption mais un mal dont il faut
esquiver les morsures. Il est 1égitime de la combattre. Il convient de se souvenir que ce sont les
pays protestants qui sont a la pointe de la lutte contre la douleur et pour la mise en place d’unités
de soins palliatifs. En ce qui concerne la religion musulmane, I’Islam signifiant : soumission
aux décrets de Dieu, le fidele n’a pas a se rebeller devant 1’adversité ou les souffrances qui
I’affectent. Il doit lutter contre la douleur avec ses moyens d’homme sans céder aux
lamentations. On ne peut lutter contre sa destinée et la douleur n’est pas une sanction mais est,
tout simplement, inscrite dans la trajectoire de ’homme et ce, bien avant sa naissance.
Toutefois, si Dieu a invent¢ la douleur, il a donné a I’homme le moyen de la combattre : par la
priere et par la médecine.

On remarquera que les grandes religions monothéistes encouragent plutdt I’homme a combattre
et a soulager la douleur. Il n’en est pas de méme pour les religions polythéistes telles que le
bouddhisme ou les hindouisme puisqu’elles invitent plutdt les hommes a s’affranchir de la
douleur par la spiritualité. Ceci semble indiquer que pour évaluer le plus objectivement possible
la douleur, il convient de prendre en compte le berceau culturel et la religion du patient ou, pour
un enfant, celles de ses parents.

En 1976, Edward T Hall a développé le « modele de 1'iceberg de la culture » (cf. Figure 2). La
partie visible de I’iceberg au-dessus de 1'eau n'est qu'une petite partie d'un ensemble plus vaste.
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Figure 2. Mode¢le de I’iceberg de la culture d’Edward T Hall (Source : culturalconflict.wordpress.com)

En effet, les gens per¢oivent souvent la culture comme les diverses caractéristiques observables
spécifiques qu’ils voient de leurs yeux (le code vestimentaire, la langue, la nourriture, ...). En
réalité, il ne s’agit que d’une manifestation externe de composantes plus larges et plus profondes
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de la culture (les idées complexes, les valeurs, les attitudes,...). Sous la ligne de flottaison se
trouve une quantité importante de ce qui constitue la culture a savoir les idéologies et les valeurs
fondamentales, il s’agit des principales idées acquises sur ce qui est bien, mal, désirable,
indésirable, acceptable et inacceptable. Elles ne deviennent visibles que par la fagon dont les
gens agissent, les mots qu'ils utilisent, les décisions qu’ils prennent et la fagon dont ils
communiquent. Et les croyances, sont également dans cette partie immergée qui cache donc
les représentations culturelles, c’est-a-dire tout ce qui est implicite et caché, mais sur quoi se
fonde notre fagon d’observer et de juger la partie émergée des autres.

Le modgele de culture de I’iceberg d’Hall (1976) (cf. Tableau 6) fait la distinction entre la culture
externe (en surface) de 10%, qui est visible pour les autres, et la culture interne (en profondeur)
de 90%, que les autres ne peuvent voir qu’avec du temps et de 1’effort.

Tableau 6. Le modele de la culture de Hall (1976)

Modéle de la Culture Externe Culture Interne
culture
Caractéristiques Explicitement apprise Implicitement apprise
Consciente Inconsciente
Facilement changeable Difficile a changer
Connaissance objective Connaissance subjective
Aspects de la culture Comportements Valeurs fondamentales
Traditions Priorités
Coutumes Croyances
Attitudes
Présomptions
Perceptions
Visibilité Vue, Toucher, Goit, Odorat, Ouie Difficilement observable

On peut en conclure que la culture est unique a chaque personne. C’est pourquoi nous avons
fait le choix de nous concentrer sur les croyances.

D) Les croyances déléteres liées a 1a modernité

- INTERNET COMME SOURCE EFFICIENTE

A I’annonce du diagnostic médical ou dés la perception de quelques symptomes, sept frangais
sur dix se sont déja renseignés sur internet. L’essor de cette pratique vient bouleverser les
relations soignants-soignés. Les outils mis a disposition des internautes comme les forums de
discussion ou les pages dédiées des réseaux sociaux, ont fait évoluer la diffusion des savoirs, et
surtout le vécu de différents pathologies (HAS, 2014).

Depuis plusieurs années, internet et les réseaux sociaux sont devenus des outils d’information
et de partage des connaissances de plus en plus privilégiés par la population. L’essor de ces
récentes technologies a favorisé « de nouvelles médiations de I’information santé, les
professionnels de la santé et des institutions de santé publique n’étant plus désormais les seules
sources d’information » (Thoer & Lévy, 2012, p. 2).

Ces nouvelles technologies d’information et de communication (NTIC) constituent désormais
un moyen essentiel de diffusion, de sensibilisation et d’interventions en prévention dans le
domaine de la santé. Elles permettent d’accroitre, tant chez I’individu en bonne santé que chez
le patient, la capacité d’expertise (et de choix) face a la douleur, a la maladie et transforment
ainsi profondément le rapport aux professionnels de santé. Ces technologies ouvrent également
la voie a de nouveaux modes d’interventions fondés sur une participation plus active des acteurs
(forums, télésanté, coaching thérapeutique, etc.). Les personnes atteintes de maladies
chroniques ont fréquemment recours a 1’'usage de forums de santé afin d’échanger des
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informations. Cette démarche permet d’étudier les circonstances, les conditions d’utilisation,
I’apprentissage et la gestion des informations par les internautes atteints de toute pathologie
chronique (Deccache, 2013). Il existe de nombreux travaux et de nombreuses recherches sur
internet et la santé qui analysent, dans un premier temps, les usages de ce nouveau média et
leurs enjeux dans le domaine de la santé. Les problématiques liées a 1’usage d’internet aupres
de populations particuliéres (migrants, santé mentale, aidants, ainés, toxicomanes, etc.) sont
présentées et les aspects méthodologiques, éthiques de I’intervention et de la recherche en ligne
ainsi que des études de cas complétent cette présentation (Thoer & Lévy, 2012). Malgré
I’impression de foisonnement et de désordre qu’ils peuvent présenter, les échanges sur internet
entre patients apparaissent comme des activités relativement structurées, non par un ordre
extérieur qui leur serait impos¢, mais par un principe d’auto-organisation et d’apprentissage
collectif généré naturellement. La crainte exprimée par les professionnels d’une
désinformation, liée tant & la mauvaise qualité de 1’information ainsi qu’a 1’incapacité des
internautes a I’interpréter de maniére pertinente, semble largement sans fondement. A I’inverse,
ces collectifs apparaissent particulicrement performants dans le repérage des erreurs et des
fausses informations (Esquivel et al., 2006). La loi du 13 aott 2004 a confi¢ a la Haute Autorité
de Santé (HAS) la mission de certification des sites internet santé. C’est la fondation Health On
the Net, qui depuis 2007, a assuré cette mission pour le compte de la HAS. La HAS avait
annoncé que ce partenariat ne serait pas reconduit et que la certification HAS/HON ne pourrait
plus étre obtenue a compter du 7 juillet 2013. La HAS avait écrit en 2007 un texte visant & donner
aux internautes des conseils pour mieux s’orienter dans les sites dédiés a la santé ainsi qu' un
document d’information vers les médecins pour leur délivrer des données simples sur les recherches
des patients et quelques préconisations.

- L’IMPACT DES « FAKE MEDECINES »

Le 19 mars 2018, la presse grand public, a I’initiative du Figaro a publié¢ un article (« Collectif »,
2018), dans lequel 124 professionnels de santé dénoncent les « médecines alternatives ». Ils ont
par la suite fait I’objet d’une plainte pour « non-confraternité » de la part du syndicat des
homéopathes. Au 1¢ janvier 2017, 290 974 médecints sont inscrits au tableau de 1’ordre national
des médecins, par conséquent nous voyons que ce chiffre est dérisoire, cependant cela mets en
évidence que les médecines alternatives qui sont réguliérement utilisées par les patients ne font
pas consensus chez les médecins. Grace a cet article, les professionnels de santé se sont
questionnés sur I’engouement du grand public pour les médecines alternatives car les patients
se tournent de plus en plus vers ces derniéres lorsque la médecine traditionnelle ne leur apporte
pas les réponses escomptées. Cette « médecine douce » ou « non-conventionnelle » correspond
a une thérapie qui ne respecte pas les exigences de la médecine fondée sur les preuves (evidence
based medicine). Il reste que cette notion de « scientificité » de la médecine officielle est, il va
de soi, sans influence sur la perception de la personne en souffrance qui préfére, bien souvent,
privilégier les échanges informels a propos des bienfaits des pratiques non officielles.
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CHAPITRE 4. LA SPIRITUALITE

4.1. INTRODUCTION

La principale difficulté dans 1’étude de la spiritualité vient de 1’utilisation populaire du mot, le
sens commun [’associe spontanément au domaine de I’étrange, au ressenti mystique et a
I’impossibilit¢ d’en rendre objectivement compte. Il est ainsi facilement utilis¢ dans les
propagandes sectaires ainsi que dans les pseudosciences rendant délicate toute approche se
voulant scientifique. De plus, la spiritualité est traditionnellement étudiée au travers du prisme
religieux, coloration dont il est assez difficile de s'affranchir malgré toutes les précautions
sémantiques. Les travaux en lien avec la spiritualité, ont la spécificité d’étre ou non associés a
la religion car la spiritualité si elle englobe un domaine religieux est un champ beaucoup plus
vaste et ne saurait se réduire a lui seul (Roussiau & Renard, 2021). Nous nous sommes appuy¢és
pour la réalisation de ce travail de recherche sur des travaux réalisés sur des sujets aussi variés
que le travail, le vieillissement et bien entendu la spiritualité et les soins. En effet, la spiritualité
est présente a tous les ages de la vie, dans les activités de la vie quotidienne, mais également
dans les moments de difficultés comme la maladie ou ce que 1'on nomme : « les accidents de la
vie ». En ce qui concerne la maladie, des travaux en lien avec la fibromyalgie ont été réalisés,
et notamment sur I’impact de la spiritualité dans le vieillissement des personnes atteintes de
fibromyalgie (Biccheri & Roussiau, 2020). Nous allons tout d’abord présenter une définition
de la spiritualité, puis nous verrons les liens entre la maladie, la lombalgie et la spiritualité.
Ensuite, nous différencierons la spiritualit¢ de la religion. Et enfin, nous verrons comment
s’exprime la spiritualité aujourd’hui.

4.2. VERS UNE DEFINITION DE LA SPIRITUALITE

4.2.1. ETYMOLOGIE

Le mot spiritualité est construit a partir la racine latine « spir » qui signifie « souffle ». On
retrouve celle-ci également dans le verbe « spirare » qui signifie souffler (Wulff, 1996). Eny
ajoutant le suffixe « tus » on obtient « spiritus » : le souffle, mais également I’ame. Il est a
I’origine du mot esprit et est utilisé dans la Bible latine en traduction de I’hébreu : ruah et du
grec : pneuma (Berdyaev et al., 2009) puisque c’est a partir de 1’esprit de Dieu (ruah) dans
I’Ancien Testament que s’est construit I’esprit (pneuma) dans le Nouveau Testament des
chrétiens (McGuinn, 2005). Les mots pneuma et ruah désignent tous deux quelque chose de
léger, d’impalpable (Berdyaev et al., 2009). Il faut se référer a I’Ancien Testament pour saisir
le sens de souffle de vie prété a spiritus (Peterson & Seligman, 2004). Ce souffle représente ce
qu’a offert Dieu au premier étre humain pour lui donner la vie, créant alors une forte intimité
avec les humains et lui permettant de partager, avec eux, la transcendance qui est la sienne
(Peterson & Seligman, 2004). La tradition veut que ce souffle divin, présent dans le corps, soit
a Dorigine de la force et des qualités humaines mais aussi source de créativité, d’amour, de
bonté, de responsabilité et de compréhension (McQuarrie, 1972). Au cours de son évolution
historique et culturelle, spiritus sera tantot synonyme de sagesse, tantdt d’intelligence, tantot de
I’ame ou de toute forme de vie immatérielle (Berdyaev et al., 2009). Dés I’ Antiquité son champ
sémantique couvre tout ce qui n’est pas matériel, corporel et charnel et définit donc tout ce qui
est en opposition ou en complément avec ce qu’on qualifierait aujourd’hui de tangible, de
biologique ou de matériel. C’est donc un attribut du divin et de ce qui, dans I’homme, peut lui
étre rattaché ou habité et animé par lui. Il s'agit d'une qualité essentielle de ce qui fonde
I’essence humaine, au-dela de sa matérialité (substance) et de sa corporéité (forme). Avec le
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souffle, I’animation et la réanimation, des expressions comme : « le souffle de vie », « rendre
le souffle » ou le « dernier souffle », nous confrontent aux limites de la vie, a la question de la
mort et de la vie, a ce qu’il y a avant et ce qu’il y a apres et donc a la question de la part de
divin ou de spirituel résidant en chaque homme (Dupuy, 1990). Le terme de spiritualité est d’un
emploi assez récent dans les démarches scientifiques mais possede de lointaines racines, il a été
souvent redéfini autour des questions existentielles de sens, d’espérance et de transcendance
(Frick, 2006). 1l s’agit, a I’origine, d’un terme religieux mais son emploi semble s’étre
aujourd’hui laicisé au point que ceux qui I’utilisent ne font pas obligatoirement référence a un
contexte confessionnel. Le dictionnaire de spiritualité ascétique et mystique, qui a été publié¢ en
16 tomes pendant plus de 60 ans (Viller et al., 1937), distingue trois sens principaux du concept
(religieux, philosophique et juridique). Le sens religieux s’applique a la vie spirituelle des le
Ve siecle, le sens philosophique a une maniére d’étre et de connaitre, tandis que le sens juridique
é¢voque les biens et les fonctions ecclésiastiques (McGuinn, 2005). Dans les dictionnaires
frangais contemporains, la spiritualité a également plusieurs sens. Elle est d’abord définie
comme une propriété « de ce qui est esprit, de ce qui est dégagé de toute matérialité » ou faisant
référence a I’ame (Rey, 2005). Son second sens est philosophique et correspond a I’« ensemble
des croyances, des exercices qui concernent la vie spirituelle » (Robert et al., 2007), et renvoie
a la notion de « spiritualisme », laquelle est une doctrine qui considere 1’esprit comme une
réalité irréductible au corps, a la matiere et lui attribue une valeur supérieure, par opposition au
matérialisme (Jeuge-Maynart, 2007). Enfin, la spiritualité peut aussi avoir un sens religieux,
comme le mentionne le dictionnaire érudit de la langue frangaise, elle correspond alors a tout
ce qui concerne la foi et méme le mysticisme religieux. Quant a I’adjectif spirituel, il puise son
sens dans la philosophie et est relatif a tout ce qui est de I’ordre de I’esprit (Robert et al., 2007),
ce dernier étant considéré comme entité indépendante. Le terme a donc toujours une dimension
immatérielle et incorporelle (Robert et al., 2007) et se rapporte a ce qui est non palpable, non
mesurable, a ce qui n’appartient pas au monde physique. Il arrive aussi que I’on attribue au
terme spirituel une sorte d’extension sémantique, le situant aux confins de la morale, de la
religion et enfin de I’intelligence (Jeuge-Maynart, 2007).

4.2.2. DE NOMBREUSES DEFINITIONS

On retrouve, dans la littérature médicale différentes définitions de la spiritualité qui partagent
des points de convergence et de divergence. Un certain nombre d’études soulignent a quel point
le concept de spiritualité reste flou. Pour Frick (2006), le débat sur la définition du terme
« spiritualité » est loin d’étre clos puisqu’elle qu’elle définit une aspiration personnelle qui a
trait a la nature essentielle de I’étre vivant, a I’ame, a ce qui est en deca ou au-dela des besoins
matériels et des ambitions terrestres, voire a la relation a Dieu. Toutefois, si cette absence de
consensus est reconnue par les acteurs du champ de recherche, il existe aussi des points de
convergence, (de Jager Meezenbroek et al., 2010). Ces dernieres s’expliquent en partie du fait
peut-étre qu’une majorité des chercheurs partagent un méme paradigme anthropologique :
I’homme posséde certes une dimension physique et psychique comme 1’affirme le paradigme
dualiste corps-ame (Fromaget, 2000), mais également une dimension spirituelle (Simard,
2006). Si nous partons dans un premier temps des définitions offertes par les dictionnaires
francais Le Robert et Le grand Larousse illustré, on y trouve les €éléments suivants: la
spiritualité est le caractere de ce qui est dégagé de toute matérialité, elle concerne les croyances
et les pratiques relatives la vie de I’ame a la vie non matérielle, elle est synonyme de vie de
I’esprit, d’aspiration a certaines valeurs morales. La notion de spiritualité, telle qu’elle est
définie dans la littérature médicale, est aujourd’hui soumise a une distinction, paratagée par la
majorité des auteurs, entre religion et religiosité, entre organisation collective d’un rapport a
Dieu et expérience individuelle. Si cette distinction est assez nette en Occident, ¢’est parce que
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ce dernier, est entré dans un « age séculier » au sein duquel la croyance en Dieu n’est pas
contestée frontalement, mais envisagée comme une option parmi d’autres et, qui plus est, une
option qui ne va pas de soi, (Taylor, 2011). Dans les cultures frangaise et anglo-saxonne, les
termes ayant la méme racine que « spiritualité » possedent toujours un sens qui se rapporte a
I’immatérialité des choses ainsi qu’a I’aspect proprement religieux. Ainsi, et de plus en plus
fréquemment, la spiritualité¢ est-elle entendue comme un concept philosophique plutoét que
religieux (Koenig et al., 2001). Ces auteurs constatent que la définition de la spiritualité, dans
les différents dictionnaires, ne pointe pas suffisamment les éléments caractéristiques du
concept, ce qui est dommageable pour pouvoir clairement 1’évaluer mais aussi pour pouvoir le
discriminer clairement de la religion. Cependant, un élément de définition semble faire
I’unanimité, il s’agit du caractére universel de la dimension spirituelle, ce qui implique que
celle-ci ne se réduit pas a la religion. En tant que dimension constitutive de la nature humaine,
la spiritualité est polymorphe. Dans les différentes définitions de la spiritualité on retrouve des
composantes principales comme les croyances, les valeurs, le sens et le but de la vie, la notion
de transcendance, la notion de connexion avec I’univers, avec une puissance supérieure, avec
sa communauté, avec la matiére (Colucci & Martin, 2008).

4.2.3. DEFINITION DE LA SPIRITUALITE EN PSYCHOLOGIE

On observe, depuis quelques années, dans le champ de la psychologie, un regain d’intérét pour
la spiritualité et la religiosité (Hill, et al., 2000). Cet intérét est d’ailleurs particulierement
visible dans le domaine spécifique de la recherche en santé (Bourdon, 2012). En Europe, la
psychologie de la religion n’a pas été trés encline, a 1’origine, a privilégier ce theme d’étude,
car il était considéré comme sortant du cadre strict de son objet. En effet, celle-ci est souvent
définie d’une maniére opérationnelle par la présence « de cinq composantes essentielles : rituel,
communauté, régles ethniques spécifiques, doctrines et croyances, aspects émotionnels »,
délicate a définir et dont « les frontieres avec I’irrationnel étaient assez opaques » (Saroglou,
2003). Aujourd’hui, la psychologie de la religion européenne consacre de nombreux travaux a
I’étude de la spiritualité. On observe un intérét croissant pour une spiritualité sans Dieu. S’il est
difficile d’expliquer cet engouement par la religion, il peut étre en revanche expliqué par
d’autres arguments, potentiellement valables, pour des cultures fortement industrialisées,
(Thoresen, 1999). Nous pouvons par exemple citer : la volonté des patients de discuter de leur
foi spirituelle avec le corps médical, (Zittoun, 2005), I’allongement de la durée de vie et son
incidence sur les maladies chroniques, (Ellison et al., 1983, cités par Thoresen, 1999), la
quantité et la qualité des relations sociales qui s’amenuisent (House et al., 1988) ou bien encore
les dysfonctionnements sociaux et culturels, tels que la violence, la pauvreté, les dépendances
(Thoresen, 1999). La spiritualité traverse donc les époques, d’une part parce qu’elle aide les
individus a faire face aux événements douloureux de leur vie en leur donnant un sens, d’autre
part parce qu’elle offre une ligne de conduite particulierement aidante au quotidien (Koenig,
2010). La littérature abonde d'approches variées et I’on constate qu’il n’existe pas de consensus
parmi les chercheurs a propos des définitions des concepts de religion (Pargament, 1997),
religiosité (Zinnbauer et al., 1997) et spiritualité (Saroglou, 2003). Ces termes sont, d’ailleurs,
parfois confondus et substitués les uns aux autres (Pargament, 1997). Spilka en 1993 (cité par
Zinnbauer et al., 1997) sera le premier a qualifier, lors d’une communication sur la spiritualité,
ce terme de flou (fuzzy), qualificatif repris ensuite par Zinnbauer et al. en 1997. En effet, la
plupart des écrits proposent des définitions théoriques plutdt qu’empiriques de la spiritualité,
(Pargament, 1997). Par ailleurs, Hill et al. (2000) ont fait part de leur sentiment d’un sujet tres
étudié, mais qui n’en demeure pas moins « délaissé¢ » car insuffisamment approfondi sur le plan
théorique. La raison principale de cette absence de consensus réside dans la nature instable,
fluide (Saroglou, 2003), changeante, du concept. Tout cela rend difficile la bonne réalisation de
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travaux de recherche, leur diffusion ainsi que leur généralisation (Moberg, 2002) nous confirme
cependant que, malgré I’absence de consensus, les auteurs tendent a s’accorder sur le fait que
la spiritualité est un phénomeéne bien réel qui ne reléve pas d’un mythe et qu’elle est, tout
comme la religiosité¢, multidimensionnelle (Hill et al., 2000; Thoresen, 1999). Or, selon
Thoresen (1999), si I’on admet cette nature multidimensionnelle, latente et non-consensuelle
de la spiritualité, il est néanmoins possible, en utilisant différentes approches, de décrire,
comprendre et évaluer ce concept.

Pour répondre a cette absence de consensus, plusieurs chercheurs ont répertorié¢ des définitions
de la spiritualité et cherché leurs points communs. Certains ont tout d’abord tenté¢ de regrouper
les définitions de la spiritualité en différentes catégories. Spilka en 1993 (cité par Hill et al.,
2000) distingue par exemple trois manieres de définir la spiritualité en fonction de sa « cible » :
la spiritualité tournée vers Dieu, la spiritualité tournée vers le monde et enfin la spiritualité
humaniste (ou spiritualité tournée vers les autres). Pour cet auteur, cela justifie le fait que la
spiritualité doit étre étudiée sous un angle multidimensionnel. McGuinn (2005) propose, quant
a lui, une classification de la spiritualité en trois approches disciplinaires. Il décrit une approche
théologique ou dogmatique, une approche anthropologique qui considére que la spiritualité
participe a la nature et a I’expérience humaine (selon I’auteur, la majorité des définitions
actuelles dérive de cette approche) et une approche historique et contextuelle. D’autres auteurs
ont listé les éléments définitoires redondants. C’est le cas, par exemple, de Zinnbauer et al.
(1997) qui ont effectué ce travail a partir de définitions de la spiritualité et de la religiosité dans
plusieurs disciplines. Ils rapportent que la spiritualité a été définie dans les sciences sociales
comme une relation a une force supérieure, une motivation intérieure, une quéte existentielle
du sens de la vie, ou bien encore comme un ensemble de conduites a suivre. Pour Thoresen
(1999), deux ¢éléments reviennent fréquemment dans les définitions de la spiritualité : la
recherche du sacré et la quéte de réponses a des questionnements existentiels. Actuellement,
selon les auteurs, la spiritualité est définie comme un concept plus ou moins proche, voire
indépendant de la religiosit¢ (Wink & Dillon, 2003). De manicre générale, on reléve que la
spiritualité est souvent définie comme une relation universelle a un ordre supérieur et comme
une recherche du sens de la vie, qui peut étre ou ne pas étre, reliée a une figure divine (McClain
et al., 2003). Elle inclut donc des croyances existentielles, des valeurs liées au sens et a une
raison d’étre, mais aussi des croyances et des pratiques religieuses (Selman et al., 2011). Il
s’agit d’une quéte personnelle de réponses au sens de la vie qui peut se développer en dehors
d’une pratique religieuse et d’une appartenance communautaire (Koenig et al., 2001; Wink &
Dillon, 2003; Zittoun, 2005), ce qui n’exclut d’ailleurs pas une adhésion a une religion. De plus,
les auteurs proposent depuis quelques années des définitions axées sur la pratique de la
spiritualité¢ (Wink & Dillon, 2003). Selon Peterson et Seligman (2004), les personnes qui ont
une vie spirituelle ont également une théorie sur le sens ultime de la vie, lequel détermine leur
conduite et leur procure un bien-étre dans la mesure ou elles agissent en accord avec leur
spiritualité personnelle. Le terme spiritualité est souvent utilisé pour décrire des expériences
personnelles relatives a la nature, I’amour, I’euphorie etc. pour reprendre des exemples de Wink
et Dillon (2003) et de Moberg (2002). Vachon (2008) dit d’ailleurs, qu’au méme titre que la
religion, la spiritualité, la nature, I’art et la famille sont des modes d’expression d’un méme
phénoméne (Bourdon, 2012). Toutefois, pour que cela soit exact, certains préalables doivent
étre remplies : ainsi le terme spirituel doit-il étre utilisé avec précaution et parcimonie, de ce
fait, tout ne peut pas étre qualifié¢ de spirituel (Hill et al., 2000; Peterson & Seligman, 2004).
Par ailleurs, I’adjectif spirituel est fréquemment utilisé pour qualifier des faits d’« utiles »,
d’« importants », d’« épanouissants », ce qui est une erreur d’apres Hill et al. (2000), car « les
idéologies, les activités et modes de vie ne sont pas spirituels (méme s’ils peuvent étre
¢panouissants, en mouvement, importants ou utiles) (...) @ moins qu’ils impliquent des
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considérations du sacré ». Il semble donc, selon certains auteurs, que les notions de
transcendance et de sacré sont des caractéristiques spécifiques de la spiritualité.

4.3. SPIRITUALITE, MALADIE ET SANTE

Depuis le milieu des années 80, des études s’intéressent aux relations entre la religion, la
spiritualité et la santé. En effet, il y aurait une composante spirituelle de la santé qui serait
affectée et affecterait elle-méme notre état physique, émotionnel, nos pensées et nos relations
(Ellison, 1983). Selon Ellison, le bien-étre spirituel représente, plus ou moins directement, une
mesure de la santé spirituelle qui, une fois acquise, correspond a se sentir en vie, déterminé et
accompli. Il existerait toutefois une relation bidirectionnelles entre la santé spirituelle et
psychologique. Par conséquent afin d’avoir une bonne santé spirituelle, il est nécessaire d’avoir
une bonne santé psychologique, et vice versa. En ce qui concerne la santé physique elle
affecterait la santé spirituelle mais de fagon moins directe.

De plus, plusieurs études ont montré des relations positives entre le fait d’étre actif au niveau
de la spiritualité et de la religion et un état de santé positif. Par exemple Larson et al. (1997) ont
montré une relation entre la spiritualité et une plus grande espérance de vie. La spiritualité serait
associée a un meilleur systéme immunitaire, un plus faible tot de déces 1i€ au cancer, moins de
problémes cardiaques, et davantage de comportements favorisant la santé¢, comme [’activité
physique (Koenig, 2004). De plus, chez les personnes malades les croyances et pratiques
religieuses permettraient d’avoir du sens face aux situations vécues et pourraient étre une source
de réconfort, permettant aux individus de s’adapter plus facilement aux difficultés (Koenig,
2004). De méme, sur la santé mentale de nombreuses études ont établi une corrélation négative
entre le degré de spiritualité, le sens de la vie, le role des croyances dans la vie de 1’individu,
I’engagement religieux et la dépression ou le risque de suicide. Pargament (1997), spécialiste
du coping, propose que la religion puisse servir de lunette a travers la situation stressante est
¢valuée. La religion pourrait également permettre d’accéder a davantage de ressources tant
cognitives qu’émotionnelles ou comportementales. De plus, plusieurs travaux de recherche ont
exploré le rdle de la spiritualité en tant que stratégie adaptative, de niveau d’engagement ou de
présence dans le quotidien, dans la relation entre le stress et divers ¢léments de la santé physique
et mentale. Ainsi, la spiritualité peut étre une ressource permettant de s’adapter au stress,
notamment en aidant a avoir du sens et en fournissant un support social. Mais la spiritualité
peut également influencer I’accés et la nature des ressources de la personne.

4.3.1. LES BESOINS SPIRITUELS DES PATIENTS LOMBALGIQUES CHRONIQUES

La notion de « besoin spirituel » joue un rdle fondamental dans le champ « spiritualité et
santé ». Il émerge, peu avant les années 60, grace a Virginia Henderson, une praticienne
américaine considérée comme la pionniere des soins infirmiers modernes. Cette dernicre, liste
quatorze besoins fondamentaux parmi lesquels le besoin de respirer, de manger et de boire, le
besoin de pratiquer sa religion et d’agir selon ses croyances. Ainsi, le concept de « besoin
spirituel » se trouve 1égitimé et connait la notoriété auprés de chercheurs qui élaborent leur
propre approche. Cependant, la notion de besoin est ambigiie. Défini comme « ce qui est
nécessaire » a la vie, le besoin implique la possibilité de le satisfaire et donc de le faire
disparaitre momentanément. Il sous-entend également que, non satisfait, il entraine une
souffrance. Il est assez difficile de satisfaire complétement une recherche de sens et/ou de
transcendance car la spiritualité, envisagée sous l'angle médical, releve de I’ordre du désir,
toujours en construction et par 1a méme innachevé. Pour Matray : « Le désir est sans limite et

63



il ne peut étre assouvi : cette ouverture du sujet, reconnue, ne sera jamais comblée, méme et
peut-étre surtout dans I’expérience de la maladie » (1989, p.76).

Selon Pujol (2014), les besoins spirituels les plus souvent cités par les différents chercheurs
sont : - le besoin de quéte de sens et d’avoir un but dans la vie ; - le besoin de participer a des
rituels religieux et de s ouvrir a la transcendance (transcendance) ; - le besoin d’étre en relation
avec autrui et de se libérer de la culpabilité (dimension relationnelle) ; - le besoin d’étre et de
rester sujet et d’étre reconnu comme une personne (dignité); - le besoin de discerner et
d’adhérer librement a des valeurs et celui de faire I’expérience du beau (valeurs).

Pujol (2014) a travaillé sur I’intérét de I’intégration de la spiritualité dans le soin pour des
patients atteints de maladies graves. Dans notre cas nous parlerons de maladie chronique. La
définition de la maladie chronique selon 1’Organisation Mondiale de la Santé est la suivante :
« Une maladie est dite chronique lorsqu’elle dure depuis plusieurs mois. On utilise aujourd’hui
ce terme pour définir toute maladie ne pouvant pas étre soignée rapidement, ou n’ayant pas de
remede. Dans ce dernier cas, les symptomes de la maladie reviendront inévitablement un jour. »
(https://www.who.int/fr) Une maladie grave est, quant a elle, une maladie qui met en jeu le
pronostic vital a court terme. La lombalgie chronique n’est pas une maladie mais un symptome
douloureux s'inscrivant dans la durée qui ne met pas en jeu le pronostic vital du patient.
Toutefois, force est d’admettre que vivre quotidiennement avec une douleur persistante, est une
épreuve significative qui affecte de nombreux aspects de la vie. Par conséquent, cette liste de
besoins est largement transposable aux patients présentant un symptome douloureux durable
comme la lombalgie chronique.

4.3.2. SPIRITUALITE ET DOULEUR CHRONIQUE

A) Etat des lieux de la recherche de la spiritualité en santé

La spiritualité est aujourd'hui considérée comme ayant la faculté de prévenir et d’aider a faire
face a la maladie. Malgré quelques voix discordantes, la grande majorité des recherches
scientifiques portant sur I’influence de la spiritualité sur la santé, s’appuient sur I’idée que les
valeurs spirituelles apportent une contribution indéniable a la santé physique et psychique et
sont génératrices d’une plus grande qualité de vie. Pour une conception globale de la santé, ce
que la médecine scientifique moderne a négligé, il faut une intégration de la dimension
spirituelle dans les soins de santé.

Carson, (1989) congoit la spiritualité comme ayant un double aspect : un aspect horizontal ou
existentiel qui concerne les valeurs inhérentes aux relations humaines, aux activités de la vie
qui donnent sens a la vie, et l'aspect vertical ou religieux qui fait référence a une relation avec
la transcendance ou avec un Etre supréme. Selon cette approche, la vie spirituelle et son
développement ne se réalisent pas toujours intégralement dans ces deux aspects. Certaines
personnes vont se concentrer sur la dimension horizontale et privilégier les valeurs d’amour,
d’amitié et de sens a la vie, sans jamais considérer la relation avec la transcendance. Il arrive
que des gens profondément religieux s’intéressent presque exclusivement a la relation avec
I’infini et oublient de cultiver la dimension existentielle ou horizontale de la spiritualité.
L’influence de la spiritualité ou des croyances sur la santé est désormais établie. Le bien-étre
spirituel peut signifier de meilleurs résultats sur le plan de la santé et des effets bénéfiques sur
ceux de la longévité, des habiletés d’adaptation a la maladie, de la qualité de vie et des attitudes
positives face a I’existence (moins de stress, de dépression et de pensées suicidaires). Par
ailleurs, les problemes persistants de détresse spirituelle peuvent contribuer a la détérioration
de I’état de santé ou réduire les chances de guérison, notamment en matiére de cancer. Ainsi,
porter attention aux besoins spirituels des personnes soignées et de leurs familles peut
augmenter les chances de guérison. Les professionnels de santé ont donc intérét a reconnaitre,
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a discerner et a soutenir les besoins spirituels des malades, ce qui peut étre fait d’'une maniere
respectueuse et non sujette a controverse (Simard, 2006).

B) Spiritualité et capacité d’adaptation

(Krause, 1995) montre dans une étude sur les personnes agées de 60 ans et plus, que plus les
difficultés de santé augmentent, plus I’adhésion religieuse tend a s’intensifier. L implication
religieuse étant alors interprétée somme une stratégie d’adaptation ou de coping, pour faire face
a ces difficultés. Koenig et al. (2001) par leurs travaux ont montré que la pratique religieuse
favorise la diminution du besoin d’alcool et de drogue en rendant les personnes moins
vulnérables au stress tout en en augmentant leurs capacités d’adaptation. Selon Pépin et Cara
(2001), la spiritualité et la religiosité sont corrélées avec une morbidité et une mortalité réduite,
une santé physique et mentale meilleure, des styles de vie plus sains, une demande aupres des
services de soins moins forte, une capacité d’adaptation meilleure, un bien-étre augmenté, un
stress diminué, une meilleure attitude face aux démarches de prévention.

Si on s’intéresse a la notion de sens de la spiritualité, ce concept peut étre considéré dans un
contexte de stress et d’adaptation. Le sens est décrit alors comme une orientation générale de
la vie, comme une signification, comme une cause, comme un mécanisme d’adaptation, comme
un résultat. Le sens devient alors une sorte de réévaluation d’un événement lui conférant une
dimension positive. En répondant a la question du pourquoi d’un événement passé, du
«pourquoi moi», cette démarche agit de maniére globale sur le ressenti d’un
dysfonctionnement psychique ou somatique. Frankl (2006) considére la souffrance comme un
tremplin potentiel pour ressentir a la fois le besoin d’un sens et la probabilité de le trouver. Pour
cet auteur, I’homme n’est pas détruit par la souffrance. Il est détruit par la souffrance qui n’a
pas de sens, pour laquelle il n’a pas la capacité de donner une signification.

Comme cela a été montré au sujet des soins palliatifs, I’annonce du diagnostic d’une maladie
terminale peut étre vu comme une crise, au sens de changement subit et généralement décisif,
ce qui peut engendrer de la détresse voire du désespoir, mais qui peut également offrir une
opportunité de continuer a grandir, a rechercher un sens a sa vie et s’adapter ainsi aux
changements.

0)] Spiritualité et médecine alternative

Dans son histoire et sa pratique, la médecine a manifesté une volonté holistique. Ainsi, selon
I’oncologue Theml repris par Niichtern (1998) : « a une objectivisation, une technicisation et
une spécialisation croissantes de la médecine, correspond une globalisation croissante de ses
prétentions, et plus la médecine moderne est capable de répondre aux attentes concernant la
santé, plus elle agit comme une puissance dont on peut devenir dépendant » (Niichtern, 1998,
p- 32). Cette volonté holistique a été critiquée en raison de son incapacité a fournir une réponse
satisfaisante aux nouvelles maladies et épidémies mais aussi en raison I’engouement du public
pour des méthodes thérapeutiques alternatives. Ce phénoméne sociétal révele un malaise face
a la médecine scientifique traditionnelle qui est trop cantonnée dans le mesurable et
I’objectivable et exclut d’office ce qui n’entre pas dans ces catégories. Fondée sur des concepts
réducteurs de santé et de maladie, la médecine scientifique a mis en sourdine les questions sur
le sens de la vie et les visions tant personnelles que collectives du monde et de la vie, ce a quoi
ont voulu suppléer les approches thérapeutiques alternatives (Simard, 2006). La spiritualité fait
ainsi partie des techniques d’intervention utilisées dans les médecines complémentaires et
alternatives qui abordent la santé et la maladie dans un contexte considérant ’homme dans sa
totalité : son corps, son esprit et son ame.

De nombreux patients atteints d’une maladie chronique (les auteurs ont pris le cas de patients
atteints de cancer, mais cela semble transposable aux maladies chroniques) ont de plus en plus
recours a ces médecines en parallele a leur traitement standard. Ces médecines font intervenir

65



les croyances du patient dans le processus de guérison et d’amélioration de sa qualité de vie, et
lui donne ainsi le sentiment de contrdler son corps et sa vie (Ait-Kaci et al., 2006).

L’une de ces médecines alternatives et complémentaires, I’homéopathie, repose principalement
sur le principe de similitude (Guermonprez, 2016) : en effet, si une substance a une dose
quantifiable donnée peut induire chez un patient une pathologie alors, a une moindre dose, cette
substance peut avoir des vertus thérapeutiques et faire disparaitre les symptomes. Comme
I’expliquent Guinaudeau et al. (2023), les croyances relatives a I’homéopathie sont globalement
bien expliquées par la spiritualité explicite et la préférence pour le naturel. Cette étude, a travers
les concepts qu’elle fait intervenir, met en avant, la place centrale de la nature pour les
personnes qui font le choix de se tourner vers I’homéopathie.

Dans la quéte d’un mieux-étre, le patient cherche en effet a positiver I’expérience de la maladie
et a lui attribuer un sens, parce qu’il est bien souvent persuadé que son bien-&tre psychique peut
influer favorablement sur son état de santé physique (Janssen et al., 2008). Il apparait donc que
les patients se tournent vers ces pratiques parce qu’elles leur procurent un mieux-étre, un
sentiment d’écoute et une recherche de sens, ces aspects n’étant pas suffisamment pris en
compte par la médecine traditionnelle, (Ait-Kaci et al., 2006). Comme le précisent Janssen et
al. (2008), la méthode scientifique ne répond pas a la question des valeurs, ni a celle du sens de
I’existence.

4.4. RELIGION ET SPIRITUALITE

Il est important de différencier spiritualité et religion. La spiritualité renvoie a une relation de
transcendance et serait un attribut des individus. A I’opposé, le phénoméne religieux est en
relation avec une entité sociale organisée (Miller & Thoresen, 2003). La religion se caractérise
par ses limites et ses frontieres tandis que la notion de spiritualité peine a définir ses limites.
L’expérience spirituelle peut €tre atteinte par différents moyens : la méditation, la priere, I’art,
la littérature, la poésie... Il convient de bien saisir que cette dernieére, n’implique pas
obligatoirement une pratique religieuse puisque chaque acteur la définit selon ses expériences
personnelles. La spiritualité est, tout comme la santé, une notion complexe, nous ne pouvons
I’appréhender comme un simple continuum mais plutdét comme un concept multidimensionnel
(Larson et al., 1997). Beaucoup de personnes se reconnaissent comme étant spirituelles mais
non religieuses nous explique Koenig (2009). Cet état de fait qui nous conduit a considérer la
spiritualit¢ comme une notion individuelle de création assez récente. Cette acception moderne
du terme « spiritualité » est bien différente de son sens d’origine. Des philosophes
contemporains défendent une spiritualité sans dieu, sans dogmes, sans église, une spiritualité
athée, qui prémunirait autant du fanatisme que du nihilisme. Il s’agirait de « Notre rapport fini
a 'infini ou a 'immensité, notre expérience temporelle de I’éternité, notre acces relatif a
I’absolu » (Comte-Sponville, 2006, p. 161). La religion est intimement liée au phénomene de
«sacré ». Le sacré est ce qui rend unique et ce qui distingue religion et spiritualité des autres
phénoménes connexes (Hill et al. 2000; Durkheim, 1898). Il fait référence aux objets, aux
personnes ou aux événements considérés comme étant en dehors de la norme, donc méritant
une certaine vénération (Pargament, 1997). Le sacré peut inclure des concepts comme le divin,
la réalité ultime et le transcendant, ainsi que tout aspect de la vie qui prend un caractére
extraordinaire a cause de son association avec ces concepts ou leurs représentations (Pargament,
1997). La spiritualité est un questionnement personnel pour tenter de répondre aux questions
relatives a la vie, & son sens, aux relations avec le sacré, a la transcendance. Ceci peut amener
a développer certains rituels et des activités en phase avec sa communauté religieuse sans que
cela soit obligatoire. Ainsi, la religion et la religiosité ne sont ni nécessaires, ni suffisantes pour
définir la spiritualité d’aujourd’hui et on peut affirmer qu’actuellement, bien des personnes
adoptent une dimension spirituelle, qu’elles aient ou non une appartenance confessionnelle
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(Monod et al., 2011). L’étre humain a deux domaines existentiels distincts : 1’'un est
« extérieur », il contient les interactions de la personne avec le monde, I’autre est « intérieur »
et englobe les interactions de 1’individu avec la transcendance qui peut étre un étre divin, un
idéal faisant allusion a une expérience d’amour, d’émerveillement, de beauté, etc. Dans les
sociétés occidentales soumises au multiculturalisme et au multiconfessionnalisme, il y existe
une dichotomie entre la sphére intime ou la religion peut avoir une influence et la sphére
externe, qui est sécularisé et largement influencée par 1’utilitarisme. La religion ne serait donc
qu’une des multiples formes d’expression de la spiritualité, laquelle est généralement décrite
en termes positifs rimant avec autonomie, liberté et dignité, alors que la religion, elle, est
affublée d’une connotation négative qui évoque 1’appartenance a un groupe et la soumission a
des dogmes plus ou moins rigides.

4.4.1. HISTOIRE DES LIENS ENTRE LA RELIGION ET LA MEDECINE

En France, I’émergence de la médecine moderne, les transformations de la pratique médicale
ne sont pas réellement différentes des autres pays occidentaux. En revanche, le rapport entre
médecine, religion et politique s’avere original (Nicolet, 1994). La laicisation de la médecine
est une des caractéristiques de la France républicaine qui est soucieuse de trouver des instances
de légitimation compatibles avec les principes affichés et revendiqués de laicité, consacrés par
la loi de 1905. Le médecin qui était subordonné a des normes religieuses s’affranchit
progressivement de ces dernieres. La médecine s’est donc autonomisée pour devenir une spheére
indépendante et 1égitime. Les médecins sont, de ce fait, devenus les pivots de la République.
Pour autant, les rapports entre religion et médecine resteront parfois tumultueux. Méme si
certains praticiens se font les défenseurs d’une science progressiste et laique, il n’en demeure
pas moins que les médecins frangais, tout en se sécularisant, ne peuvent totalement renier leur
fond culturel chrétien. Les attitudes a I’égard de la douleur, par exemple, montrent
qu’inconsciemment sans doute, la médecine du XIX° siecle qui est le si¢cle du triomphe de la
science, ne peut se détacher totalement de la religion et donc se laiciser complétement.

En effet, certains médecins sont réticents a 1’idée de remédier a la douleur (alors qu’en Grande-
Bretagne et aux Pays-Bas, les médecins n’hésitent pas, au XVII® siécle, a recourir a I’opium).
Longtemps dans le catholicisme, la douleur a été considérée comme ayant un role positif dans
I’obtention du salut ce qui n’est pas le cas dans I’éthique protestante (Rey, 2005). On a pu
affirmer que le médecin frangais peut se croire religieusement neutre dans sa pratique
professionnelle mais reste pourtant prisonnier d’une « religiosité doloriste » (Thomas, 1993).
Enfin, c’est face a la mort, qu’au XIX° siecle, la laicisation de la médecine trouve ses limites.
Rappelons que la gestion de la mort est, a I’époque, encore largement assumée par I’Eglise et
le prétre en reste bien souvent I’expert, méme si, a la fin du Xix®siecle, les premiers
enterrements laiques font leur apparition avec la loi dite de « liberté des funérailles » qui date
du 15 novembre 1887.

Il faudra attendre le XX® si¢cle pour que, dans un mouvement de retournement, le médecin
devienne, a son tour, un expert pour les autorités religieuses. C’est a lui qu’elles se référent
pour juger du moment ou 1’ame quitte le corps et pouvoir intervenir avant que le mourant ne
soit totalement inconscient (Thomas, 1993). Avec ce que I’on nomme, de mani¢re un peu
paradoxale, la « médicalisation de la mort » et la sécularisation de la société, la médecine
acheve de se laiciser.
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4.4.2. LA SPIRITUALITE ARELIGIEUSE

Comme le font remarquer Roussiau et Renard (2021), la dénomination areligieuse a pour
fonction de distinguer la spiritualité de la religion. En effet, la spiritualité areligieuse fait partie
intégrante de la spiritualit¢ en général. Et comme le rappelle Bailly (2014, p. 47), cette
distinction entre la religion et la spiritualité est particulicrement pertinente dans les pays
occidentaux comme en France, ou I’on observe un phénomeéne de sécularisation. En effet dans
cette partie du monde le sentiment religieux est en déclin (Braam et al., 2004). Cependant, la
perte du sentiment religieux en Europe ne signifie pas pour autant que la spiritualité soit absente
de la vie de nos contemporains. (Roussiau & Renard, 2021). Il existe des moyens autres que la
religion pour vivre sa spiritualité. En effet, elle n’est pas limitée a une démarche conceptuelle
ou dogmatique. L’expérience spirituelle, est indissociable d’une démarche intellectuelle par la
recherche d’intériorité, de dépassement des limitations de la condition humaine, de
connaissance de soi, de sagesse, de transcendance.

Au-dela d’une certaine catégorisation par discipline, une analyse approfondie de la littérature
fait émerger plusieurs grands thémes qui constituent autant d’ensembles a travers lesquels il est
possible de définir la spiritualité.

A) Une quéte de sens

Pour certains auteurs le sens est « indéfinissable » (Greimas & Courtés, 1979) et le terme est
donc particuliérement ambigu. Il n’est donc pas absurde de se poser certaines questions : de
quel sens parlons-nous exactement ? Faut-il aller jusqu’au bon sens ?

« Le bon sens est la chose du monde la mieux partagée : car chacun pense en étre si bien pourvu,
que ceux méme qui sont les plus difficiles a contenter en toute autre chose, n’ont point coutume
d’en désirer plus qu’ils en ont. En quoi il n’est pas vraisemblable que tous se trompent ; mais
plutot cela témoigne que la puissance de bien juger, et distinguer le vrai d’avec le faux, qui est
proprement ce qu’on nomme le bon sens ou la raison, est naturellement égale en tous les
hommes... » (Descartes, 1637, p.81-82).

L’ Homme se pose la question du sens de la vie depuis I’ Antiquité, méme si, dans le quotidien,
la plupart des personnes semblent avoir oublié¢ cette interrogation. Trouver le sens de sa vie,
c’est trouver le moteur de ce qui nous anime et nous oriente, nous poussant a agir d’une fagon
plutét que d’une autre. Par extension, il peut s’agir de ce sur quoi nous pouvons nous appuyer
lorsque nous traversons des difficultés qui nous paraissent insurmontables.

Avec I’effondrement des grands systémes religieux et des idéologies politiques, chacun d’entre
nous est renvoy¢ a lui-méme et s’interroge sur ce qui fait vraiment sens pour lui. C’est sans
doute I’une des raisons du renouveau de la philosophie, du succes du développement personnel
et de la spiritualité. Le sens de la vie, le bonheur, le bien-étre et de nombreuses questions
gravitant autour de ces concepts sont, plus que jamais, ancrés dans 1’actualité. Des émissions
télévisées développent également ces sujets et les scientifiques sont de plus en plus présents
pour expliquer leurs travaux aupres du grand public. Des pistes se trouvent dans les relations
affectives, la réflexion ou encore 1’action (Lecomte, 2010), elles sont donc personnelles et a la
portée de tous. Que des épreuves surviennent et la question refait surface. Il y a en effet un lien
entre la question de la souffrance et le sens de la vie. Quelle signification donner a une vie
brisée, gachée, dont la seule perspective est de finir dans la douleur ? La vie a-t-elle un sens
quand nous souffrons tant ? Lorsque nous ne pouvons plus faire ce que nous aimons ?

La spiritualit¢ répond au besoin fondamental de I’étre humain d’attribuer un sens aux
expériences de I’existence et de comprendre I’esprit des choses (Janssen et al., 2008). Il
convient de noter cependant qu’elle ne suffit pas, a elle seule, a donner un sens puisque, selon
certains auteurs, (Lecomte, 2010), I’étre humain donne du sens a travers deux dimensions : une
dimension « affective et relationnelle » ; une dimension « cognitive », dont font partie la
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spiritualité, les croyances, les valeurs et enfin une dimension « comportementale ». Par
conséquent, le sens est une notion qui se distingue de la spiritualité, mais a laquelle elle semble
¢troitement liée. La spiritualité traverse donc les époques, d’une part parce qu’elle aide les
individus a faire face aux éveénements de vie difficiles en leur donnant un sens, d’autre part
parce qu’elle offre une ligne de conduite particulicrement aidante au quotidien (Koenig, 2010).
La recherche de sens est admise, pour beaucoup d'auteurs, comme la pierre angulaire de la
spiritualité puisque c’est bien cette notion que 1’on retrouve habituellement dans les définitions
de cette derniére (Kolher, 1999). Sens de la vie, sens de la maladie, sens de la mort, la
spiritualité offre la possibilité au malade de créer un réseau de significations lui permettant de
surmonter l'inconfort de sa condition. Face a ce questionnement existentiel, des réponses
peuvent émerger au sein d'un systéme de croyances parfaitement structuré comme la religion,
mais également en dehors de tout cadre religieux, a travers les relations amicales, amoureuses,
par la pratique d’un art ou encore par la découverte de lois relatives au cadre naturel, (Raoul &
Rougeron, 2007). Cette lecture de la spiritualité s’insére dans le cadre conceptuel commun a la
majorité des acteurs du champ de la recherche : celui d’une dimension positive, universelle et
parfaitement distincte de la pratique religieuse organisée par les églises. Il existe également
d’autres lectures de la spiritualité et 1’'une d’elle trouve son fondement dans la notion de
transcendance.

B) La transcendance

Koenig (2010, pp. 116-117) définit la notion de transcendance comme ce « qui est en dehors
de soi, et pourtant aussi a I’intérieur du soi (et dans les traditions occidentales est appelé Dieu,
Allah, Yahweh, ou une puissance supérieure, et dans les traditions orientales est appelé Veérite
Ultime ou réalité, Vishnou, Krishna ou Bouddha) ». Selon lui, la spiritualit¢ implique une
recherche de la transcendance et correspond a un cheminement depuis la non croyance jusqu’a
la dévotion.

La croyance en un étre supérieur est donc pour certains chercheurs une condition nécessaire
pour définir la spiritualité. Il peut s’agir d’un dieu, d’une religion, mais aussi d’une force
supérieure personnelle sur laquelle 1’individu peut s’appuyer. Le terme « transcendant »
signifie a la fois « supérieur » et « radicalement distinct et séparé », il évoque un au-dela du
monde matériel et immanent, 1’existence d’une réalité qui dépasse I’individu (Misrahi, 2019).
Puchalski, Pargament et Koenig, les trois auteurs les plus influents du champ de recherche en
« spiritualité et santé », utilisent cette notion de transcendance pour définir la spiritualité et font,
pour cela, appel au concept de « sacré ». Ce dernier est, écrit Pargament, une sorte de force
distincte du monde immanent ou profane et posséde les caractéristiques suivantes :
transcendance, absoluité et infinité. Toute rencontre avec le sacré fait naitre une émotion intense
chez celui qui en fait ’expérience et modifie le regard qu’il portait sur son existence. La
recherche du sacré présuppose ces trois étapes: la découverte, la conservation et la
transformation. Le sacré potentialise et illumine I’existence en incarnant le vrai et le juste congu
comme une norme supréme, a la fois universelle et intemporelle, ce qui conduira la personne a
chercher a le conserver sa vie entiére (Pargament, 1997).

Peterson et Seligman (2004) admettent que la spiritualité est caractérisée par la transcendance
et la qualifient méme de « force de transcendance », elle-méme étant, selon eux, une des forces
de caractere de 1’étre humain. Ils précisent ainsi une disposition personnelle qui remplit une
dizaine de critéres prédéfinis (valorisation culturelle, mesurabilité etc.). Parmi les six catégories
définies, on retrouve alors les forces de transcendance : « appréciation de la beauté et de
I’excellence », « gratitude », « espoir », « humour » et « spiritualité ». La spiritualité semble
étre la plus évidente des forces de transcendance dans la mesure ou elle est la plus humaine des
forces de caractére, tout comme la plus sublimée, (Peterson & Seligman, 2004).
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Selon Frankl (2006), psychiatre autrichien, la transcendance est enracinée dans notre spiritualité
et cette derni¢re nous distingue fondamentalement de toute autre espeéce vivante. On ne peut
devenir une personne pleinement réalisée tant que nous ne sommes pas capables de nous
transcender et de connaitre notre place dans I’ordre supérieur des choses.

La transcendance de soi signifie le dépassement de notre propre personne c’est-a-dire la faculté
aller au-dela de notre propre identité. Ceci revient a admettre que I’individu n’est qu’une partie
d’un ensemble plus vaste qui le dépasse et qu’il convient d’agir en conséquence.

Cette notion est, somme toute, assez proche de celle de « réalisation de soi » qui était placée au
sommet de hiérarchie des besoins de Maslow (1956). En réalité, dans ses premicres travaux,
Maslow considérait la réalisation de soi comme la phase ultime du développement.

Puis il a tenu a rajouter un niveau plus ¢élevé encore, afin d'évoquer la notion de transcendance,
car elle « se référe aux niveaux les plus élevés et les plus inclusifs ou holistiques de la
conscience humaine, se comportant et se rapportant, en tant que fins plutét que moyens, a soi-
méme, aux autres, aux étres humains en général, aux autres especes, a la nature et au cosmos »
(Maslow, 1961, pp. 1-7). En ce sens, la transcendance offre a I’individu ce que I’auteur nomme
« des expériences de pointe ». Celles ou les préoccupations personnelles sont dépassées afin de
mieux appréhender le monde extérieur dont fait partie I’individu (Maslow, 1970).

De son coté Reed (1991) définit I’auto-transcendance comme I’expansion des limites de I’auto-
conception, et ce d’une mani¢re multidimensionnelle. Selon cette conception, on peut
considérer les gens comme des systemes ouverts ayant pour seul obstacle la limite qu’ils
s’imposent. La théorie de Reed est fondée sur 1'idée que la transcendance de soi est une étape
de développement, a la fois naturelle et voulue qu’il est possible d’atteindre afin de se sentir
satisfaits et d’avoir le sentiment d’un but a atteindre.

(0)) Valeurs et dimension relationnelle

Les valeurs sont souvent citées dans la littérature médicale pour définir la spiritualité. Rochat,
aumonier protestant au CHUV de Lausanne, en fait un des quatre fondements sur lesquels il
¢labore sa définition (sens, valeurs, transcendance et identité). Il les définit ainsi: « ce qui
caractérise le bien et le vrai chez les patients, ensemble de choses et d’étres qui ont du poids
dans la vie d’une personne » (Pujol, 2014). L’annonce d’une maladie chronique peut constituer
une crise identitaire profonde chez certains patients, ce qui entraine une remise en question des
fondements de leurs idéaux et de leur vie morale. Des mécanismes d’adaptation et de
changements des valeurs se mettent ainsi en place et constituent, selon certains auteurs, une
véritable démarche spirituelle (Schwartz, 2006). Lorsque nous nous rapportons a nos valeurs,
nous pensons a ce qui nous semble important dans la vie. Chacun de nous accorde des degrés
d’importance divers a de nombreuses valeurs (la réussite, la sécurité, I’autonomie, la
bienveillance...). L'une de ces valeur peut étre importante pour une personne et sans importance
pour une autre. Ces valeurs peuvent également changer lorsque nous sommes confrontés a des
difficultés de la vie. Les valeurs transcendent les actions et les situations. L’obéissance et
I’honnéteté, par exemple, sont des valeurs transversales qui peuvent s'imposer au travail ou a
I’école, dans la pratique d’un sport, dans les affaires, en politique, au sein de la famille ou avec
les amis.

Si nous nous référons au patient lombalgique chronique, I’autonomie est une valeur qui fonde
la notion d’indépendance de la pensée et de I’action et permet de choisir, créer ou explorer.
Cette valeur fait partie des besoins vitaux de contrdle et de maitrise, ce qui explique qu’elle
peut aider le patient a la sauvegarder si un élément vient entraver celle-ci (Deci, 1975). La
stimulation peut étre considérée comme une autre valeur ayant pour corollaires :
I’enthousiasme, la soif de nouveauté et la recherche de défis a relever. Ces derniers permettent
de maintenir un niveau d’activité optimal et positif tout en écartant la menace qu’amenerait un
niveau trop élevé de stimulation (Berlyne, 1960). Cette valeur peut également aider le patient a
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considérer I’apparition de la maladie comme un défis a relever. En ce qui concerne I’entourage
du patient, une valeur telle que la bienveillance peut se définir comme la préservation et
I’amélioration du bien-étre des personnes avec lesquelles un contact est fréquent. Cette valeur
résulte de la nécessité, pour le groupe, de fonctionner de maniére harmonieuse (Williams,
1968). Elle est de nature a permettre au patient de bénéficier d’un soutien de la part de ses
proches.

Les valeurs sont bien en relation avec la notion de sens puisqu’elles soulignent que certaines
choses ont du prix. Elles peuvent aussi faire référence a une thématique transcendantale : la
liberté, 1’égalité et la fraternité sont des valeurs qui, d’une part, impliquent la personne dans
une démarche de dépassement de soi et d’autre part, peuvent avoir une dimension métaphysique
(Pujol, 2014). Nous observons enfin dans les différentes approches de la spiritualité, I'existence
de ce que nous pourrions nommer une dimension relationnelle importante. Ainsi, représente-t-
elle pour beaucoup, cette capacité de ’homme a entrer en relation, a se connecter a lui-méme
ou a I’autre avec authenticité, qu’il s’agisse d’une autre personne, de la nature ou bien encore
d’une force supérieure. On peut 1égitiment considérer que le spirituel, « c’est la rencontre avec
un ou plusieurs de ces autres, ce lien, ce pont subtil, irréductible au savoir mais ouvert au
ressenti, a ’expérience, qui unit deux vies, deux autres 1I’un pour 1’autre, qui se cherchent »
(Chatel, 2013, p.173).

La spiritualité est une dimension universelle, partie intrinséque de la nature humaine. Elle ne
saurait se réduire a la religion mais, comme elle, peut conférer a la vie un sens, favoriser la paix
et I’harmonie intérieures, participer de la construction identitaire a travers les choix et
I’adhésion a des valeurs. Elle peut aussi permettre de s’engager dans des relations authentiques
avec soi-méme et le monde extérieur.

4.5. LA VIE SPIRITUELLE AUJOURD’HUI : ENTRE CREATIVITE ET BIEN-ETRE

Taylor (2011) explique comment nous sommes passés, en cing cents ans, d’un monde ou nous
ne pouvions vivre sans dieu a un monde ou il est pratiquement normal de s’en passer. Il
remarque aussi que du « religieux » persiste encore aujourd’hui et que cette sphére se déploie,
au sein du corps social, d’une maniere différente qu’autrefois. Ainsi, apres avoir pratiqué une
religion institutionnelle, plusieurs personnes ont opté pour une spiritualité plus intuitive et plus
personnelle. En se sécularisant, la vie spirituelle serait en train de prendre la forme de ce que
certains sociologues appellent « le marché du religieux », une sorte de lieu symbolique ou se
rencontrent les demandes et les offres de pratiques spirituelles. On ne cherche plus a conserver
la pratique religieuse regue a la naissance mais a la choisir librement. Ce choix refléte ainsi la
personnalité et participe a une construction identitaire plus individuelle. Pourtant, derri¢re la
multitude de quétes individuelles on retrouve, cependant, un schéma similaire. Le terme
d’« individuo-globalisme » désigne une posture religieuse qui s’exprime entre deux poles : la
quéte de soi et I’ouverture au tout (Liogier, 2012). Liogier (2012) repére trois thémes centraux
qui sont autant de modes sur lesquels se déploie le mythe individuo-global : la créativité, la
gnose et le bien-étre. Cette tendance a devenir ce que nous sommes vraiment se traduit par une
triple quéte : ’accomplissement de soi, la connaissance de soi et le bonheur. Ceci implique une
exigence de créativité au sens ou « €tre soi-méme » nécessite de partir a la découverte de soi,
de se connaitre, de se développer et de s’épanouir pleinement.

La médecine lorsqu’elle s’intéresse a la spiritualité, vient puiser dans cette thématique. C’est
bien parce que la médecine s’est ouverte, peu a peu, a la subjectivité des patients que la
spiritualité a pu émerger a la fois comme champ de recherche et comme objet du soin, il y a
une vingtaine d’années. Bien que la spiritualité ne soit pas une découverte médicale, il convient
de souligner qu’elle posseéde des particularités qui lui sont propres et qui sont profondément
originales.
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4.5.1. LA SPIRITUALITE COMME L’UN DES BESOINS DANS LA PYRAMIDE DE MASLOW (1956)

A la base de ces approches de psychologie humaniste, I’homme est considéré comme un étre
intrinséquement bon cherchant toujours a réaliser son plein épanouissement (I’actualisation).
Cette vision présuppose I’existence antérieure du moi et insiste sur le caractére fondamental de
la conscience de soi. Carl Rogers (1902-1987) et Abraham Maslow (1916-1972) sont les
principaux représentant de cette école de pensée.

Le soin porté a une personne, au sens large du care (prendre soin de) (Brugere, 2017) fait appel
a la notion de besoin, en particulier dans le milieu médical. Depuis la hiérarchisation des besoins
proposée par le psychologue Abraham Maslow, cette notion semble s’imposer partout. Elle
s’applique alors naturellement au spirituel. Selon la théologienne Rimbaut qu’il s’agisse de la
pyramide de Maslow ou de la classification de Virginia Henderson, les besoins spirituels
trouvent leur place dans le soin.

Pour Maslow (1970), le comportement est la manifestation la plus évidente de notre désir
conscient de développement personnel. Les humanistes soulignent méme que certains individus
peuvent tolérer la douleur, la faim et une succession d’événements qui sont pourtant sources de
tension afin d' atteindre ce qu’ils estiment étre un accomplissement personnel.

La pyramide des besoins est une approche élaborée a partir des observations faites dans les
années 1940, par Maslow sur la motivation humaine. L’essentiel de ses découvertes fut publié
en 1943 dans un article intitulé « A Theory of Human Motivation ». La théorie de Maslow met
en avant le fait qu’un besoin nouveau, c’est-a-dire supérieur, n’émerge que lorsque les besoins
inférieurs ont été relativement satisfaits, et cela se poursuit de cette facon jusqu’au sommet.
Cette approche est représentée graphiquement par une pyramide.

5—
Besoin de
s’accomplir
Développer ses
connaissances, ses valeurs

4 - Besoin d’estime
Sentiment d'étre utile et d'avoir de la
valeur, conserver son identité.

3 - Besoin d’appartenance
Etre aimé, écouté, compris, estime des autres, faire
partie d'un groupe, avoir un statut

2 - Besoin de sécurité
Se sentir en sécurité, faire confiance
1 - Besoin physiologique
Faim, soif, survie, sexualité, repos, habitat

La hiérarchie des besoins selon la pyramide de Maslow

Figure.3 : Pyramide de Maslow (1956)

Toujours selon cette théorie, les motivations d’une personne résultent de 1’insatisfaction de
certains de ses besoins. Selon Maslow, les besoins humains peuvent étre classés par ordre
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d’importance en cinq niveaux (cf. Figure 3). Le classement correspond a 1’ordre dans lequel
ces besoins apparaissent a I’individu. Les motivations sont donc reliées par une hiérarchie de
dominance. La théorie suppose donc qu’il est impossible d’atteindre le sommet de la pyramide
si tous les besoins précédents n’ont pas été satisfaits. A la base de la pyramide de Maslow se
trouvent les besoins fondamentaux de 1’étre humain, soit les besoins physiologiques permettant
sa survie. Ce sont essentiellement la respiration, I’alimentation, le sommeil, le repos, le contact
physique, I’activité physique et cérébral ainsi que la vie sexuelle. Une privation de 1’un de ces
besoins rend impossible la construction des étages supérieurs. Au-dessus de ces besoins
primaires viennent les besoins psychologiques de sécurité. Il s’agit en I’occurrence des besoins
de protection physique et psychologique. C’est dans cette catégorie que 1’on trouve I’emploi et
la stabilité¢ familiale et professionnelle. C’est aussi la catégorie du besoin de propriété, donc
celui d’avoir des choses a soi, de marquer son territoire. Ces besoins peuvent aussi comprendre
le besoin de maitriser I’environnement, donc le fait d’avoir un pouvoir sur I’extérieur. En
troisieme lieu sur la pyramide se situent les besoins sociaux, le besoin d’appartenance et
d’amour. En effet, c’est a ce niveau que se situe le besoin de I’Homme d’étre accepté tel qu’il
est, de s’ouvrir a la société, de se faire des amis et des réseaux sociaux dans lesquels il peut
s’épanouir. Ce besoin se traduit aussi par un besoin de sécurité psychologique car la personne
doit savoir ce qu’elle peut attendre des autres. Ainsi, si ces besoins primordiaux sont satisfaits,
il y a apparition, selon ce qu’on désigne par principe d’émergence, d’autres besoins qualifiés
de besoins secondaires de développement, lesquels relévent de 1’ordre de la réalisation de soi
(etre libre, indépendant...) bien plus que de la satisfaction d'un quelconque manque. Au
quatriéme niveau apparait le besoin de réalisation de soi et d’estime de soi, un besoin trés axé
sur la personne elle-méme. Ce besoin se traduit par la nécessité de se sentir utile, de connaitre
sa propre valeur et d’étre reconnu. Ceci renvoie a la notion de réussite, de mérite, de
compétences, de liberté et de confiance en soi. La force de la personne repose sur le niveau de
confiance qu’elle percoit des autres. Chez de nombreux individus, ce besoin d’actualisation de
soi comprend les besoins de compréhension cognitive et les besoins esthétiques. L’actualisation
n’étant jamais complétement atteinte et toujours a rechercher davantage. Une fois que tous ces
besoins sont comblés, 1’individu peut, selon Maslow, atteindre le sommet de la pyramide de
facon a arriver a la réalisation de soi (accroitre ses connaissances, développer ses valeurs, « faire
du neuf», créer de la beauté, avoir une vie intérieure). Ce sommet correspond a un
épanouissement total de I’individu en tant qu’étre humain. Maslow soulignait que la motivation
d’un individu dépend du niveau ou se situe le besoin qu’il tente de satisfaire. Cela signifie que
I’énergie consciente et inconsciente d’une personne est dirigée vers des besoins spécifiques,
c’est a dire ceux qui sont insuffisamment comblés, objectivement ou subjectivement. Bien
qu’ils soient hiérarchisés, les besoins sont totalement interdépendants. Cela signifie que des
niveaux tres différents de besoins peuvent cohabiter chez une personne. Plus tard, Maslow
(1970) a affiné ses recherches en mettant en évidence deux autres besoins : le besoin de donner
un sens a sa vie et le besoin de spiritualité. Ces besoins correspondent a un besoin de
comprendre ce qui dépasse le simple niveau individuel et de contribuer a quelque chose de plus
grand que soi. Dans une spiritualité « sans dieu » comme peuvent nous permettre de 1’entendre
les définitions modernes, ces deux aspects nous paraissent trés proches, voire bien souvent
confondus.

4.5.2. SATISFACTION DE LA VIE

4.5.2.1. LE BIEN-ETRE SUBJECTIF

Le bien-étre est un état li¢ a différents facteurs, lesquels peuvent étre considérés de manicre
séparée ou conjointe : la santé, la réussite sociale ou économique, le plaisir, la réalisation de
soi, ’harmonie avec soi-méme et avec les autres. Le bien-&tre n’a aucune définition concreéte et
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ne peut étre évalué que de maniere subjective. Ces derni¢res années ont été marquées par un
intérét accru pour étudier scientifiquement le bien-étre (Gallagher, 2009), notamment le bien-
étre subjectif depuis le milieu des années 1980. Selon Kahneman et al. (1999), le bien-étre
subjectif consiste en la recherche du plaisir et des sensations plaisantes dans la vie, se fondant
sur un rapport entre émotions positives et négatives. En effet, des auteurs comme Diener et al.
(2002), dans ce courant dominant, soutiennent que le bien-étre subjectif se situe, avant tout,
dans une évaluation de ses émotions selon un déséquilibre entre affects agréables et d’affects
désagréables. Ces auteurs ajoutent une dimension cognitive en évaluant la vie comme
« satisfaisante », en partie grace a ’atteinte de buts personnels indifférenciés. C’est tout
simplement I’atteinte de ces buts qui constituerait une satisfaction intrinseéque et le moteur
profond du bien-étre. Il existe un consensus sur la définition du bien-&tre subjectif, intégrant
des composantes cognitives (satisfaction de la vie) et des composantes émotionnelles (affects
positifs et négatifs).

4.5.2.2. LA SATISFACTION DE VIE UNE COMPOSANTE DU BIEN-ETRE SUBJECTIF

Selon Diener et al. (2002) le bien-étre subjectif se caractérise par trois éléments essentiels : 11
est tout d’abord subjectif, c’est un vécu propre a chacun, il ne se réduit pas a une absence de
facteurs négatifs fournies par la plupart des échelles de mesure de santé mentale mais inclut
¢galement des composantes positives (émotions agréables). Il se traduit par une évaluation
globale de la vie de la personne dans son ensemble. Ainsi, selon Kahneman et al. (1999), le
bien-étre subjectif correspond aux émotions expériementées par la personne en rapport a sa
satisfaction de vie. Ces auteurs décrivent le bien-étre comme une large catégorie de
phénomenes incluant les réponses émotionnelles de I’individu, la satisfaction vécue en rapport
a un domaine de son existence et la satisfaction globale de sa vie.

La satisfaction de vie correspond a I’évaluation globale qu'un individu fait sur sa propre vie
(Pavot et al., 1991). Cette évaluation résulte de comparaisons que 1’individu effectue entre sa
vie et un ensemble de normes de référence comme ses valeurs ou encore ses idéaux. C’est grace
a ces comparaisons que I’individu va estimer a quel point il juge sa vie satisfaisante. Selon
Diener, il s’agit, au-dela d’une simple auto-évaluation, d’un « jugement conscient » que
I’individu porte sur sa vie de manicre générale. (Diener et al., 2002). Elle est constitué¢e de
plusieurs composantes comme la famille, le travail, la santé, les loisirs, les finances, sa propre
personne, ainsi que son groupe d’appartenance. La valeur donnée aux différents domaines de
la vie varie selon les personnes, et cette variation a des retombées importantes. Elle est relié¢e
au volet affectif du bien-étre subjectif, mais en reste un concept indépendant. En effet, selon
Simsek (2009), ce concept renvoie a I’évaluation cognitive d’une personne quant a la réalisation
de ses buts personnels, et le bien-étre émotionnel réfere au caractere affectif de 1’évaluation. La
maladie est souvent associée au déplaisir et a la douleur et donc a la présence d’émotions
négatives (Deci, 1975). Selon ces derniers, la maladie entraine souvent des limitations
fonctionnelles qui peuvent interférer avec 1’expérience d’émotions positives et d’une plus
grande satisfaction de vie. Pourtant, il peut arriver que des personnes ayant une maladie puissent
expérimenter un haut niveau de bien-étre et, a I’inverse, que d’autres personnes n’ayant aucun
symptome expérimentent un bas niveau de bien-étre. Ainsi, d’apres Diener et al. (2002), les
émotions positives ne protégent pas contre les émotions négatives. Cependant, les émotions
positives facilitente la régulation des émotions négatives et atténuent les effets pervers d’un
stress chronique (Folkman, 2007). Enfin, un plus haut nivau de bien-étre subjectif chez
I’individu favorise la bonne santé psychologique, physique et diminue la mortalité.

En ce qui concerne la lombalgie chronique, malgré une évolution favorable dans la majorité
des cas, son évolution vers la chronicité peut altérer fortement la qualité de vie du patient et
entrainer une désinsertion sociale et professionnelle.
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CHAPITRE 5. LE SOUTIEN SOCIAL

Le soutien social est un concept de psychologie qui fait référence a l'aide, au soutien
émotionnel, a I'estime et aux conseils pratiques que les individus regoivent de leur entourage
social, tels que la famille, les amis, les colleégues et les voisins. Le soutien social peut étre formel
ou informel, et peut étre obtenu a travers des canaux tels que les réseaux sociaux, les groupes
de soutien, les organisations religieuses et les services de santé mentale.

Les recherches en psychologie ont montré que le soutien social est un facteur important pour la
santé mentale et physique des individus, et peut aider a atténuer les effets négatifs du stress et
de I'adversité. En effet, il peut renforcer la résilience et I'estime de soi et peut aider les individus
a surmonter les problémes de santé mentale tels que 'anxiété et la dépression.

Cependant, le soutien social peut se révéler source de stress et de conflit, en particulier lorsque
les relations sociales sont problématiques ou lorsque les individus percoivent le soutien social
comme ¢tant insuffisant. Par conséquent, les psychologues s'intéressent également a I'étude des
mécanismes sous-jacents a la relation entre le soutien social et la santé mentale, ainsi qu'aux
moyens d'améliorer la qualité et 'efficacité de celui-ci.

Dans ce chapitre, nous allons tout d’abord présenter les évolutions conceptuelles du soutien
social tout en essayant d’en formuler une définition. Puis dans un second temps, nous en
présenterons les origines en précisant les notions de soutien social regu et de soutien social
percu. Enfin nous préciserons les liens entre soutien social et lombalgie chronique. Nous
terminerons ce chapitre en examinant les liens entre spiritualité et soutien social.

5.1. LE SOUTIEN SOCIAL : EVOLUTIONS CONCEPTUELLES ET DEFINITIONS

Il existe plusieurs définitions du soutien social qui sont contingentes au positionnement
théorique du chercheur. Celui-ci va se positionner en fonction de la délimitation de son objet
de recherche. Les questions relatives a la nature des relations de soutien sont peu abordées,
postulant que les interactions se font nécessairement avec I’entourage proche.

Depuis le début des années 1970, un intérét croissant de la recherche en psychologie sociale et
en psychologie de la santé est attribué¢ a I’étude du concept de soutien social. Le soutien social
est un facteur significatif en santé physique et mentale (Bozzini & Tessier, 1985).
L’évaluation du soutien social se fait par les concepts d’intégration sociale et de réseau social.
Le réseau social défini par Barrera (1981) concerne le nombre de relations sociales qu’un
individu a établies avec autrui, la fréquence des contacts sociaux effectifs avec ces personnes
et ’intensité de ces liens. Selon Turbiaux et Bruchon-Schweitzer (2002), cette dimension
structurale décrit le degré relatif d’intégration sociale ou d’isolement d’un individu. Si
I’existence de lien avec autrui constitue le point de départ pour recevoir du soutien, cela ne
signifie pas pour autant que la relation entre un fournisseur et un receveur de soutien soit
bénéfique. Deux sources de soutien social sont définies par Streeter et Franklin (1992) (cf.
Tableau 7).
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Tableau 7. Les sources de soutien social

Sources de soutien social (Streeter & Franklin, 1992)

Sources informelles

Sources formelles

Parents, Conjoints, Amis

Professionnels de 1’aide, Médecins,
Associations

11 existe plusieurs sources de soutien social, qui peuvent étre classées en quatre catégories (cf.
Tableau 8). Ces différentes sources de soutien social peuvent étre réalisées par des personnes
proches (famille, amis, collégues), professionnels de santé (médecins, psychologues,
travailleurs sociaux) ou des organisations communautaires (groupes de soutien, clubs sociaux).

Tableau 8. Les différentes sources de soutien social

Soutien social
émotionnel

Soutien social
pratique

Soutien social
informatif

Soutien social
d’appartenance

Ecoute, sympathie,
empathie, affection,
validation des
sentiments d’une
personne

Soutien concret qui
aide a résoudre des
problémes concrets
comme 1’aide
financiére, la garde
d’enfants ou la
fourniture de
nourriture

Informations utiles qui
aident a prendre des
décisions éclairées ou
a mieux comprendre
une situation

Il implique le
sentiment d’étre
acceptg, inclus et aimé
par un groupe ou une
communauté, tels que
la famille, les amis, les
voisins ou une
organisation

Vaux (1988) reprend les travaux de Weiss (1973) en définissant cinq types de soutien (cf.
Tableau 9). Ces auteurs mettent en évidence que la nature des comportements de soutien dépend
de la source de soutien et que les sources de soutien informelles sont les plus étudiées.
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Tableau 9. La nature du soutien en fonction des sources (Weiss, 1973)

Dimensions

Description

Type de relation

Attachement

Sens de la sécurité et du
confort

Marital et/ou affectif

Intégration sociale

Partage de ’interprétation des
expériences et opportunités
pour se rendre des services

Réseau de personnes ayant des
intéréts communs

Réassurance sur la valeur

Assurance de sa compétence
dans un réle social

Collégues du milieu
professionnel, membres de la
famille

Lien d’alliance, de parenté

Assistance, méme en 1’absence
d’affection mutuelle

La parenté, les parents

L’orientation

Pertinent en cas de situation
stressante : soutien émotionnel
et aide

Les personnes de confiance

Les différents travaux montrent des difficultés pour la définition conceptuelle du soutien social
ainsi que pour les limites des instruments de mesure (Heitzmann & Kaplan, 1988). Les
difficultés pour conceptualiser le soutien social entrailne des problémes dans
I’opérationnalisation du construit. Par conséquent, il existe de nombreux outils de mesure. Ces
outils sont construits par les chercheurs (cf. Tableau 11) selon leurs besoins spécifiques de leur
objet de recherche. On retrouve trois angles d’étude du soutien social :

Tableau 10. Eléments étudiés en fonction de I’angle d’étude du soutien social

Angles d’étude du soutien social Eléments étudiés

Etude du « réseau social » : Individu et/ou son
degré d’intégration social

Approche structurale

Etude des comportements de soutien fournis
et/ou regus

Approche fonctionnelle

Evaluation de la disponibilité et de la
satisfaction par rapport au soutien recu

Approche perceptuelle
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En 1985, Cohen et Syme évoquaient la difficulté a étudier la littérature sur le soutien social
¢tant donné I’existence d’une multitude de mesures du soutien social. Hupcey (1998) suggére
que les définitions sur le soutien social se sont complexifiées depuis le début des années 1980
: étude de la quantité de relations entretenues entre I’individu et son environnement, degré
d’intégration des personnes dans un réseau social, qualit¢ percue du soutien recu,
caractéristiques individuelles et/ou comportementales des individus fournisseurs et des
individus receveurs de soutien, caractéristiques de la relation d’échange social. Ces auteurs ont
¢galement mis en évidence I’importance, pour les chercheurs, d’adopter une mesure qui soit en
adéquation avec la définition retenue par ces derniers. Notre objectif est par conséquent de
retenir une définition qui nous permette d’expliquer le dispositif d’évaluation utilisé.

Cohen et al. (2000) ont mis en évidence une typologie intégrant trois paradigmes fondateurs
des définitions du soutien social : I'approche sociologique, 1'approche cognitive et l'approche
des processus interpersonnels (cf. Tableau 11). Ce changement de paradigme agit comme « un
mécanisme perceptif et cognitif qui transforme la réalité en représentation » (Le Moigne, 1990)
et impose des concepts, des méthodes et des outils différents (Mucchielli, 1995, pp 11-14).
Nous examinons comment cette typologie permet de suivre I'évolution de la conceptualisation
du soutien social au fil du temps.

Tableau 11. Présentation des trois paradigmes de la conceptualisation du soutien social (Cohen et al., 2000)

Paradigmes Caractéristiques

Degré d’intégration sociale
Approche sociologique Comportementale
Cognitive
Structure du réseau social
Intégration sociale

Approche cognitive Le soutien aide I’individu a se protéger contre
les effets négatifs des événements générateurs
de stress
Types de comportements d’aide « fournis »
Approche par les processus interpersonnels Intentions de comportements d’aide des

« fournisseurs »
Perception du soutien par les « receveurs »

Nous présenterons, dans cette partie, 1’approche sociologique du soutien social, puis dans un
second temps I’approche cognitive. Puis nous terminerons cette partie en présentant I’approche
du soutien social a travers les processus interpersonnels.

A) Approche sociologique du soutien social :
On retrouve deux concepts dans cette approche : le réseau social (Vaux et al., 1986) et
I’intégration sociale (Barrera, 1981). Selon Brissette et al. (2000), 1’étude du réseau social
(nombre de liens établis entre 1’individu et son entourage) est dépendante de 1’étude de
I’intégration sociale caractérisée par le nombre de personnes ou de soutien potentiel offert a un
individu, étant donné son environnement. L’ intégration sociale a deux dimensions, la premiere
étant comportementale et se référe a I’engagement d’un individu dans son réseau de relationnel.
La deuxiéme est cognitive et concerne le sens de la communauté et 1’identification a un role
social. Cette deuxieéme dimension influencerait le sentiment d’appartenance a un groupe
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professionnel. (Eisenberger et al., 1986). De plus, 1’identité dépend des positions sociales ou
des rdles occupés par les individus dans un contexte social (Thoits, 1982). Par conséquent,
I’identité faconnée par les rdles sociaux et le sentiment d’€tre intégré socialement
influenceraient directement la santé et le bien-étre. Enfin, une distinction est faite par Barrera
(1981) qui distingue la notion de réseau social et de réseau de soutien, en expliquant que toutes
les relations sociales ne se valent pas. Le réseau de soutien étant I’ensemble des personnes
pouvant aider la personne dans les moments difficiles.

B) L’approche cognitive du soutien social
L'approche cognitive du soutien social s'intéresse aux processus cognitifs impliqués dans la
perception et I'utilisation du soutien social. Elle est marquée par les travaux fondateurs des
effets du soutien social sur le processus général de la santé. De plus, elle suggere que les
individus ont des cognitions spécifiques liées au soutien social, lesquelles peuvent influencer
leur expérience. En effet, le soutien social peut avoir des effets positifs sur la santé mentale et
physique en réduisant le stress et en améliorant la régulation émotionnelle. Dans ce cadre le
soutien social implique des rapports intimes entre 1’individu et les personnes de son entourage
qu’il va solliciter en premier lieu. Les personnes ayant des cognitions positives sur le soutien
social, comme le fait de croire que les autres sont compréhensifs et bienveillants, sont plus
susceptibles de chercher et de recevoir du soutien social. A I'inverse, les personnes qui ont des
cognitions négatives, comme le fait de croire que demander de l'aide est une faiblesse, peuvent
étre moins enclines a chercher du soutien social.
L'approche cognitive du soutien social met également l'accent sur l'importance de la
correspondance entre le type de soutien social dont une personne a besoin et celui qu'elle regoit.
Par exemple, une personne qui cherche des conseils pratiques pour résoudre un probléme
spécifique pourrait se sentir insatisfaite si elle recoit uniquement des encouragements et du
soutien émotionnel.
Cobb (1976) propose une des premieres définitions du soutien social, comme une information
qui indique a une personne qu'elle est appréciée, considérée comme importante et fait partie
d'un réseau de communication et d’obligations mutuelles. Selon lui, le soutien social symbolise
la perception de se sentir estimé par les membres des différents réseaux sociaux auxquels le
patient appartient. Ce soutien permettrait 1’accomplissement des besoins sociaux et la
protection de I’individu contre les événements générateurs de stress. Selon lui il y aurait un
effet modérateur du soutien social.
Caplan (1974) caractérise le systéme de soutien qui place la réciprocité et la temporalité des
relations sociales au cceur de sa définition. Par conséquent, le systéme de soutien n’est alors
plus limité aux personnes du cercle restreint des proches, il s’étend aux différents groupes
sociaux (voisins, collégues, équipiers sportifs) auquel s’identifie le patient.
La plupart des auteurs considerent le soutien social comme un élément déterminant dans les
stratégies de coping et d’adaptation de I’individu a son environnement. D’apres ces auteurs, le
soutien social influencerait significativement la qualité de vie et la santé des individus.

C) L’approche du soutien social par les processus interpersonnels

Cette approche se concentre sur les interactions et les processus qui se produisent lorsqu'une
personne cherche ou recoit du soutien social. Cette approche considére le soutien social comme
une transaction entre la personne en quéte de soutien et la personne qui fournit le soutien, plutot
que comme un attribut statique de I'environnement social.

L'approche des processus interpersonnels met l'accent sur l'importance de la qualit¢ de la
relation entre la personne en quéte de soutien et celle qui fournit le soutien. Les relations
caractérisées par des niveaux élevés de soutien social, de confiance, de respect et de

79



compréhension mutuelle sont considérées comme plus efficaces pour fournir un soutien
efficace.

Les chercheurs souscrivant a ce courant de recherche étudient le réseau de soutien et la nature
des ressources mobilisées dans la relation d’échange social entre un receveur et un fournisseur
de soutien. Le soutien social est dans ce cas multidimensionnel (cf. Tableau 12).

Tableau 12. Etude du concept en trois dimensions (Cohen, 1992)

Dimensions Caractéristiques
Structurelle Réseau de personnes sur lesquelles on peut
Réseau social compter en cas de besoin
Fonctionnelle Réconforter une personne en détresse, donner
Comportement de soutien des conseils ou de I’information, partager des
taches, ...)
Perceptuelle Fournisseur de soutien
Evaluation de I’individu Intentions de comportements, comportements
fournis
Receveur de soutien
Evaluation de la personne sur la qualité de ses
relations de soutien, degré de satisfaction par
rapport a I’aide apportée par les membres du
réseau de soutien.

Cohen et Syme (1985) suggéerent que le soutien devrait étre étudié en tenant compte de trois
interrogations : est-il attendu ? Est-il accepté ? Est-il recu ?

Le caractére multidimensionnel du soutien social en fait un concept complexe. De plus ces
auteurs identifient plusieurs aspects significatifs dans la conceptualisation du soutien social.
L’adéquation entre les comportements de soutien mobilisés par les fournisseurs et ceux attendus
par les receveurs.

La temporalité dans 1’échange

La comparaison des perceptions des comportements de soutien mobilisés du point de vue des
receveurs et des fournisseurs

Les caractéristiques individuelles et comportementales des acteurs de I’échange social

Les aspects négatifs de la relation sociale et la non-réciprocité dans 1’échange

5.2. LE SOUTIEN SOCIAL RECU ET LE SOUTIEN SOCIAL PERCU

5.2.1. LE SOUTIEN SOCIAL RECU

11 existe selon la littérature deux types d’aide : I’aide tangible (matérielle, informationnelle) et
d’aide intangible (émotionnelle).
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Le soutien social recu correspond a 1’aide apportée a un individu par son entourage. Celui-ci
peut étre de différentes sortes (cf. Tableau 13). Selon Rodriguez et Cohen (1998) il existe trois
types de soutien social. Ces auteurs distinguent un soutien d’information, un soutien
instrumental et le soutien émotionnel qui englobe a la fois la manifestation d’affects positifs et
la manifestation d’estime.

Tableau 13. Description du soutien re¢u en fonction de son type d’expression

Types de soutien Description du soutien

Exprimer a une personne les affects positifs que
Le soutien émotionnel / affectif I’on ressent a son égard
(amitié, amour, réconfort, sympathie)
— Sentiments de réassurance, de protection ou
de réconfort

Le soutien d’estime Rassurer une personne en ce qui concerne
ses compétences et ses valeurs.
— Renforce la confiance en soi dans les
moments de doute

Le soutien informatif Conseils, suggestions, apport
de connaissance sur un probléme.
— Résolution d’un probléme nouveau

Implique une assistance effective comme le prét

Le soutien matériel ou instrumental ou le don d’argent ou de bien matériel, ou de

services rendus dans des moments difficiles.
— Aide sous forme de temps ou de travail

5.2.2. LE SOUTIEN SOCIAL PERCU

Le soutien social percu est la perception subjective qu'une personne a de la disponibilité et du
soutien qu'elle recoit de son réseau (famille, amis, collégues, etc.) dans différentes situations de
la vie quotidienne. L’appréciation subjective du soutien social est associée a 1’évaluation
cognitive d’une personne a propos du soutien qu’elle estime recevoir d’autrui. (Barrera, 1981).
Cette perception peut étre influencée par différents facteurs, tels que la qualité des relations
interpersonnelles, la fréquence des interactions sociales, le niveau de soutien émotionnel,
pratique ou informationnel, et la satisfaction globale des besoins sociaux de la personne.

Le soutien social percu peut avoir un impact positif sur la santé mentale et physique d'une
personne en réduisant le stress, en augmentant le sentiment de bien-étre et en améliorant la
capacité a faire face aux situations difficiles. Des recherches ont également montré que le
manque de soutien social percu peut étre associé¢ a des problemes de santé mentale tels que la
dépression et l'anxiété.
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11 est important de noter que le soutien social per¢u ne refléte pas nécessairement la quantité de
soutien social réel que la personne recoit, mais plutot la maniére dont elle-méme pergoit ce
soutien. En effet, cette notion se distingue du réseau ou du soutien recu car elle ne désigne pas
une caractéristique objective des relations sociales de 1’individu mais une transaction entre
individu et environnement telle que percue par I’intéressé (Turbiaux & Bruchon-Schweitzer,
2002). Il est donc possible que deux personnes ayant le méme niveau de soutien social objectif
percoivent différemment son intensité. I s’agit d’une notion complexe qui se subdivise en deux
composantes : disponibilité et satisfaction.

La disponibilité désigne le fait de percevoir certaines personnes de 1’entourage comme
susceptibles de fournir une aide en cas de besoin. En régle générale, la mesure de la disponibilité
s’effectue par des items décrivant le type de situation stressante affrontée et le type de soutien
attendu. L’instrument de mesure du soutien percu la plus utilisée est le SSQ (Social Support
Questionnaire) de Sarason et al. (1983) : le sujet doit indiquer, parmi les personnes de son
entourage, qui peut lui apporter tel ou tel type de soutien. Il s’agit de 1’échelle que nous avons
fait le choix d’utiliser dans le cadre de la lombalgie chronique.

Il peut étre difficile de différencier la satisfaction et la disponibilité. Dans le cadre de la
disponibilité son aidant doit répondre a la question: qui va pouvoir m’aider dans cette
situation ? Alors que pour la satisfaction il s’agit de répondre a la question : suis-je satisfait de
son aide ? Dans le cadre de notre étude nous souhaitons évaluer ces deux notions: la
disponibilité et la satisfaction, c’est pourquoi nous avons fait le choix d’utiliser I’échelle SSQ6
qui est la version courte de 1’échelle SSQ.

Enfin, un point trés important et difficile & mesurer : si le sujet cible évalue ce qu’il regoit (ou
pense recevoir) comme adéquat a ses attentes et ses besoins, conformément a la définition de
Sarason et al. (1983), alors on peut parler de soutien social.

5.3. LE SOUTIEN SOCIAL ET LA DOULEUR CHRONIQUE CHEZ LE PATIENT
LOMBALGIQUE

La conception psychologique du soutien social, c’est la fagon dont I’individu pergoit le soutien
dont il est I’objet, plus que le soutien effectif qu’il recoit et qui a des effets bénéfiques sur la
santé. On appelle « soutien social » la maniere dont 1’individu percoit I’aide d’autrui (Gentry
& Kobasa, 1984). On a observé, depuis longtemps, que l’effet du soutien social est
généralement protecteur. Il y a un trés grand nombre de travaux montrant son effet favorable
sur la santé émotionnelle et physique (Bruchon-Schweitzer et al., 2003).

Chez des sujets malades (cancers, polyarthrite), on a observé par exemple qu’un soutien
informatif est plus efficace s’il provient d’un professionnel de la santé et qu’un soutien
émotionnel est plus efficace s’il vient d’un proche (Dunkel-Schetter, 1984).

Il est indispensable de distinguer le réseau social du soutien social et il serait trés intéressant de
prendre en compte simultanément ces notions dans les recherches consacrées a la prédiction de
la santé et du bien-étre. Ces deux aspects du soutien sont en fait complémentaires et ont chacun
un effet direct et positif sur la santé physique et mentale des individus, mais seul le soutien
social percu a un effet « tampon» car il protége les individus des effets délétéres des
é¢vénements de vie vécus comme stressants, comme 1’apparition d’une maladie (Thoits, 1996).

A) Gestion de la maladie

Le soutien social peut jouer un role important dans la gestion des maladies chroniques. En effet,
les contraintes psychosociales dans la vie personnelle comme dans le milieu professionnel sont
des facteurs de risque de chronicisation de la lombalgie. De plus, I’impact des relations
familiales et sociales sur le vécu de la lombalgie chronique a été trés peu exploré dans les études
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qualitatives. Les patients peuvent se considérer comme un fardeau pour leurs proches, ou
peuvent souffrir d’une incompréhension familiale croissante devant I’absence de diagnostic ou
de symptomatologie franche. La caractéristique d’une maladie chronique et de la lombalgie en
particulier est de couper le patient de ses activités a la fois sportives, sociales et personnelles.
Ce qui a pour conséquence de détériorer sa qualité de vie.

Le soutien social peut aider les personnes atteintes de maladies chroniques de plusieurs fagons
- Emotionnel : Les personnes atteintes de lombalgies chroniques, nous ’avons vu dans
le chapitre 1, peuvent faire face a des émotions négatives telles que l'anxiété, la tristesse, la
colére ou la frustration. En effet, la lombalgie chronique a un impact significatif sur la qualité
de vie pour ce qui releve de la douleur ou de I’incapacité fonctionnelle en raison de ses
répercussions psychosociales. Par conséquent, le soutien social peut aider a soulager ces
émotions en fournissant un environnement empreint de compréhension.

- Pratique : Le soutien social peut aider a résoudre les problémes pratiques liés a la
gestion de la maladie. Par exemple, les amis et la famille peuvent aider a fournir des taches
ménageres lorsque la personne atteinte est incapable de les effectuer en raison des douleurs.
Les croyances délétéres peuvent également majorer I’inactivité et la nécessité d’avoir recours
a une personne de son entourage.

- Informationnel : Les personnes atteintes de maladies chroniques peuvent étre
confrontées a une multitude d'informations sur la gestion de leur maladie. Le soutien social peut
aider a trier et & comprendre ces informations. En effet, les patients qui n’ont pas de réponses
de la part du corps médical, vont avoir tendance a chercher des solutions pour se soulager aupres
de leur entourage en prenant des conseils (de traitements, de gestion de la douleur).

- Motivationnel : Les personnes atteintes de maladies chroniques peuvent se sentir
découragées ou démotivées. Le soutien social peut aider a stimuler leur motivation en
fournissant des encouragements et en soulignant les progres réalisés.

En fin de compte, le soutien social peut aider les personnes atteintes de maladies chroniques a
améliorer leur qualité de vie et @ mieux gérer leur maladie.

B) Les croyances délétéres

Le soutien social peut jouer un rdle a la fois positif et négatif dans l'apparition de croyances
déléteres. Le soutien social peut contribuer a 1'apparition de croyances déléteres de différentes
manieres :

- Influence sociale : Les croyances déléteres peuvent é&tre influencées par
l'environnement social d'une personne, y compris son cercle social et familial.

- Stigmatisation : Le soutien social peut é¢galement jouer un rdle négatif en renforcant la
stigmatisation des personnes atteintes d’une maladie.

- Validation de la pensée négative : Le soutien social peut involontairement renforcer
les croyances délétéres en validant les pensées négatives de la personne.

Cependant, il est important de noter que le soutien social peut également jouer un réle positif
en aidant les personnes a surmonter leurs croyances déléteres. Les amis, la famille et les
professionnels de la santé peuvent aider a reconnaitre les croyances déléteéres et a fournir des
informations et des perspectives alternatives. Le soutien social peut aider les personnes a
développer des connaissances plus saines.

(0)} L’errance diagnostique

L'errance diagnostique se réfeére au processus ou une personne cherche un diagnostic pour une
condition médicale non ou mal diagnostiquée. Le soutien social peut jouer un réle important
dans la gestion de I'errance diagnostique en aidant les personnes a naviguer dans le systéme de
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santé et a trouver des ressources pour un diagnostic précis. Pour cela il peut étre de plusieurs
types :

- Soutien émotionnel : Les personnes en errance diagnostique peuvent ressentir de
l'anxiété, de la frustration et du stress en raison de leur condition non diagnostiquée. Le soutien
social peut aider a soulager ces émotions en fournissant un environnement de soutien et de
compréhension.

- Accompagnement : Le soutien social peut aider les personnes en errance diagnostique
en les accompagnant dans leurs démarches pour trouver un diagnostic précis. (amis, famille,
professionnels de santé,

- Informationnel : Les personnes n’ayant pas de diagnostic peuvent avoir besoin
d'informations sur les différentes options de diagnostic et de traitement. Le soutien social peut
aider a trier et & comprendre ces informations en fournissant des sources fiables et précises
d'informations sur la santé.

- Encouragement : Il peut exister un découragement lorsqu’on sent qu’aucune solution
n'est proposée. Le patient est découragé ou démotivé dans sa recherche de soulagement. Le
soutien social peut aider a stimuler sa motivation en fournissant des encouragements, en
soulignant les efforts mis en ceuvre, ou encore en donnant des conseils.

En fin de compte, le soutien social peut aider les personnes en errance diagnostique a mieux
naviguer dans le systetme de santé, a trouver des ressources pour un diagnostic précis et a
améliorer leur qualité de vie.

5.4. SOUTIEN SOCIAL ET SPIRITUALITE

Le soutien social et la spiritualité sont deux domaines qui peuvent interagir et se renforcer
mutuellement pour améliorer la santé mentale et physique d'une personne.

Ils peuvent se combiner pour améliorer la santé et le bien-&tre d'une personne :

- Soutien émotionnel : La spiritualité peut fournir un cadre de soutien émotionnel pour
une personne en offrant un sens plus profond de connexion et de compréhension. Les
communautés spirituelles telles que les églises, les synagogues, les mosquées et les temples
peuvent offrir un environnement de soutien.

- Renforcement de la résilience : La spiritualité peut aider a renforcer la résilience
émotionnelle en offrant un cadre de compréhension relatif aux événements de la vie. Le soutien
social peut aider a renforcer cette résilience en offrant des liens sociaux et des relations
positives.

- Promotion de la santé mentale : La spiritualité peut aider a promouvoir la santé
mentale en offrant une pratique de méditation, de contact avec la nature, de pri¢re ou de yoga,
qui peut aider a réduire le stress et I'anxiété. Le soutien social peut aider a renforcer cette
pratique en offrant un environnement positif et encourageant.

- Augmentation de la qualité de vie : Le soutien social et la spiritualité peuvent aider a
améliorer la qualité de vie d'une personne en offrant un sens de communauté et d'appartenance,
en renforgant I'estime de soi et en offrant une perspective plus large sur la vie.

Le soutien social et la spiritualité peuvent jouer un role important dans la promotion de la santé
mentale et physique d'une personne. En travaillant ensemble, ces deux domaines peuvent offrir
des ressources et des pratiques complémentaires pour aider les personnes a se sentir plus
connectées, plus résilientes et plus satisfaites de leur vie.
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Deuxieme partie :
Présentation de la recherche
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CHAPITRE 6. PROBLEMATIQUE ET HYPOTHESES GENERALES.

6.1. PROBLEMATIQUE

Nous nous intéressons ici a un champ de recherche portant sur les liens entre les représentations
sociales de la douleur et le soutien social, la satisfaction de vie, le niveau de connaissance de la
maladie, la gestion de la douleur, les croyances délétéres et la spiritualité. Nous traiterons aussi
d’une autre variable, le temps diagnostic qui ne bénéficie pas de I’épaisseur théorique des autres
concepts, mais qui dans I’optique appliquée présente une utilité certaine sur laquelle nous
reviendrons. Aprés avoir travaillé pendant une dizaine d’année en tant que masseur-
kinésithérapeute, j’ai eu 1’occasion de prendre en charge de nombreux patients lombalgiques
chroniques. A ces différentes occasions j’ai pu voir différents scénarios. Je peux cependant en
définir deux principaux, avec deux issues opposées et des conséquences plus ou moins
importantes pour les patients, leur entourage et la société. Il existe tout d’abord des patients qui
se dégradent, avec un isolement, un arrét de leurs activités professionnelles et personnelles, des
états parfois dépressifs. Pour eux, il existe souvent des impasses médicales, avec des échecs,
une impression de ne jamais étre soulagés avec une absence de diagnostic clair et un nombre
incalculable de consultations médicales inabouties. Il existe aussi des patients qui, au bout d'un
certain temps, allaient mieux méme si les douleurs étaient toujours présentes, ils géraient tres
bien celles-ci et arrivaient a poursuivre leurs activités. La lombalgie chronique, n’est pas une
maladie au sens établi par I’OMS, mais un symptéme douloureux siégeant dans la région
lombaire. Si elle ne peut étre définie comme une pathologie au sens strict, la lombalgie revét
un caractére invalidant & plus ou moins long terme. Les données collectées depuis de
nombreuses années n’ont eu de cesse d’indiquer qu’elle est devenue « le mal du siecle ».
L’usage de cette expression fait référence a la forte prévalence de personnes lombalgiques. En
effet, 80 % de la population est un jour ou I’autre touchée par une lombalgie, qu’elle soit aigiie
ou chronique. Parmi ces personnes, 90 % voient la douleur disparaitre en moins de trois mois.
Les 10 % restants s’engagent, quant a eux, dans la chronicité. Cette pathologie peut survenir a
tout age, aussi bien chez I’enfant que chez la personne agée. Elle touche toutes les catégories
socio-professionnelles, avec une majorité¢ d’employées chez les femmes et d’ouvriers chez les
hommes. Dans le champs du soin et de I’éducation thérapeutique, de nombreux travaux autour
d’objet de recherche tels que les soins palliatifs, la chimiothérapie, le cancer ont montré que
I’é¢tude des représentations sociales est pertinente. Depuis la contribution princeps de
Moscovici (1961), ces recherches ont permis de démontrer la complexité¢ des rapports du
contexte social et des problématiques liées a la santé. La compréhension et la représentation
sociale que le patient a de sa pathologie et de son traitement est un gage de réussite vers la
guérison. Ainsi, nous pouvons nous demander si les représentations sociales de la douleur de la
lombalgie chronique en fonction de leur contenu peuvent étre des freins dans 1I’évolution
positive de la maladie.

Certains facteurs de pronostics ont fait I’objet d’une définition par ’'HAS (2019) d’un groupe
de « drapeaux bleux » relatif au travail et a I’environnement, au sein desquels nous retrouvons
le soutien social per¢u. [ANNEXE 6] De nombreux travaux montrent son effet bénéfique sur
la santé émotionnelle et physique (Bruchon-Schweitzer et al., 2003 ; Barrera, 1981 ; Sarason et
al., 1983). Nous pouvons ainsi questionner les liens de ce soutien social sur les représentations
sociales de la douleur chez les patients.

En outre, la lombalgie chronique a de nombreux impacts sur la vie personnelle et

professionnelle de la personne qui en souffre. Elle peut altérer la réalisation des activités de la
vie quotidienne, entrainer des arréts de travail, modifier les représentations sociétales des sujets
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atteints et agir sur leur santé mentale (Deci, 1975 ; Pavot et al., 1991). Des répercussions
apparaissent aussi au sein de 1’entourage familial : I’absence de travail d’un des membres
entraine une baisse des revenus a 1’origine d’une diminution du pouvoir d’achat, que certains
rattacheront a une diminution de la qualité de vie. La présence de douleurs est la plainte la plus
couramment exprimée par les patients lombalgiques chroniques. Ceci ne favorise pas
I’implication sociale de I’individu. Ainsi, la personne lombalgique peut avoir des difficultés a
s’identifier dans ses roles sociaux : au sein de la famille, de I’entreprise, de ’entourage. Sa
qualité de vie s’en trouve alors altérée. Par conséquent, nous pouvons analyser les liens entre
la satisfaction de vie et les représentations sociales de la douleur du patient lombalgique
chronique.

S’opposent a ces croyances déléteres les savoirs des patients sur leur pathologie, les traitements,
les bonnes attitudes a adopter. En effet, I’ensemble de ces connaissances peuvent les aider a
mieux gérer leur pathologie, a développer des compétences d’auto-soins et d’autovigilance et
potentiellement a devenir des patients experts. De plus, évaluer ce niveau de connaissance peut
permettre aux soignants d’apporter des réponses plus adaptées et plus efficaces aux patients.
D’apres le modele de I’autorégulation de Leventhal et al. (2016), le patient va ressentir des
émotions relatives a son affection générant des affects négatifs ou positifs et favorisant le
développement de croyances. La représentation qu’il se fait de celle-ci et son sentiment
d’efficacité personnelle vont conditionner son comportement. Enfin le patient peut chercher a
attribuer sa pathologie a des ¢léments sans rapports directs (mauvais sort, punition, ...), ou a
incriminer ses activités ou son travail. Par conséquent nous pouvons questionner les liens entre
le niveau de connaissance et les représentations sociales de la douleur du patient lombalgique
chronique.

Paradoxalement, méme si 1’on observe une amélioration non négligeable des moyens
d’évaluation (imageries, blocs diagnostiques) et de traitement (chirurgies, infiltrations), le
handicap li¢ a la lombalgie ne cesse d’augmenter (Berquin & Grisart, 2016 ; Valat et al., 2000).
Il y a donc un échec de I’approche biomécanique de ce phénomene et une incapacité a diminuer
ces douleurs. Par conséquent nous nous questionnons sur les liens entre la gestion de la douleur
et les représentations sociales de celle-ci chez ces patients.

Face a ces constats deux courants existent dans la littérature : au sein du premier courant
certains pensent que les 1ésions biomécaniques responsables de la lombalgie ne sont pas
perceptibles par les techniques d’imagerie actuelles ; les tenants du second courant estiment
que des facteurs psychosociaux rentrent en compte dans ce probléme (Krueger & Casey, 2000
; Maigne, 2001; Rousseau & Bacelon, 2017). Nous retrouvons dans les facteurs psychosociaux
un certain nombre de réactions qui peuvent participer a la chronicisation et a son entretien au
cours du temps, il s’agit des « drapeaux jaunes » décrits par la HAS (2019), dont les croyances
déléteres concernant la maladie, ses causes, ses conséquences ou encore les traitements de la
douleur. Nous pouvons alors questionner les liens entre les croyances déléteéres et les
représentations sociales de la douleur.

Il convient également de rappeler que I’homme qui souffre d’avoir mal est a la fois touché au
niveau physique, psychique et spirituel. La revue de la littérature a aussi révélé un fort
engouement des chercheurs pour la spiritualité dans le champ de la santé. Cependant, il n’existe
pas de consensus a propos de la définition du concept, son opérationnalisation dans les travaux
de recherche et le role qu’il occupe dans les mécanismes de santé sont tout autant diversifiés.
On peut noter un nombre incalculable de publications sur des concepts tel que le bien-étre, dans
les revues grand public, souvent d’ailleurs associées a la notion de spiritualité. D’une manicre
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générale, lorsque les recherches sont menées sur un probléme de santé, la spiritualité est alors
souvent reliée a la religiosité. Ce rapprochement a tendance a donner une certaine connotation
a ce terme. Par conséquent, les recherches sur le sujet ne sont pas toujours aisées car les patients
et les professionnels de santé ont une certaine appréhension en entendant le terme de spiritualité
qu’ils ont du mal a distinguer de celui de religion. Bien que cette dernicre joue un role important
dans la vie humaine, c’est la plus ancienne forme de pratique médicale. En 2019, selon
I’observatoire de la laicité en France, seulement 37 % de la population se disaient croyant.
Avant la création de la médecine moderne, les personnes malades allaient voir des guérisseurs,
des personnes ayant un leadership spirituel ou encore s’obligeaient a un pélerinage. Ces
pratiques existent encore, méme si elles revétent d’autres formes. Ainsi, dans de nombreuses
cultures, une vision holistique de 1’étre humain demeure prédominante, comme, par exemple,
dans la médecine chinoise. L’émergence de la médecine expérimentale moderne au XIX
e siécle a été accompagnée d’une séparation rigide entre science et pratiques ne relevant pas de
ce secteur. Les travaux en lien avec la spiritualité, notamment dans le domaine de la santé sont
ou non associés a la religion car la spiritualité s’inscrit dans un champ beaucoup vaste qui ne
peut se réduire a la religion (Roussiau & Renard, 2021). C’est pourquoi d’autres questions se
forment sur la notion de spiritualité. Par exemple, pourquoi certains patients sont enfermés dans
une douleur chronique, certains arrivent a vivre avec et d’autres se coupent de tout et se laissent
aller dans la maladie et ils s’isolent ? En effet, nous pourrions essayer de connaitre les liens
entre la spiritualité et les représentations sociales de la maladie. Des études ont déja été réalisées
montrant que la spiritualité était un processus de coping a part entiére, notamment dans le cas
de pathologies comme le cancer mettant en jeu le pronostic vital.

Enfin, les patients peuvent également subir de nombreux examens et consultations avec des
professionnels de la santé différents avant de recevoir un diagnostic précis. Cette période peut
étre frustrante car elle peut prendre du temps et laisse place a de nombreuses interprétations sur
I’issue du diagnostic, elle retarde la mise en place d’un traitement efficace afin de soulager ses
douleurs et d’améliorer sa qualité de vie (Marty et al., 2004; Valat, 1998). Nous pouvons donc
aussi nous interroger sur les liens entre le temps diagnostic et les représentations sociales de la
douleur.

Le recueil de données en vue de répondre aux objectifs qui viennent d’étre énoncés aboutiront
a des résultats que 1’on souhaite contributifs au domaine du soin en orthopédie et en gestion de
la douleur concernant le domaine de la lombalgie chronique. Il s’agira d’apporter une lecture
des résultats en rapport avec la spécificit¢ de ce type de pathologie et de discuter des
contributions possibles de ce travail dans le champ de la prise en charge de la douleur chronique
d’apres les préoccupations actuelles. En effet, on constate 1’existence de nombreuses études
faisant a la fois le constat d’échecs des traitements biomécaniques et psycho-sociaux (Valat,
1998) et de nombreux travaux faisant le constat de I’impact néfaste des croyances déléteres des
patients (Demoulin et al., 2016). En parall¢le, de nombreuses publications ont proposé un
questionnement et une réflexion sur la place de la spiritualité dans le cadre des pathologies
mettant en jeu le pronostic vital du patient (Pujol, 2014). De récents travaux sur la fibromyalgie
ont également été réalisés pour une pathologie sans réel traitement et au diagnostic souvent
long et laborieux (Biccheri et al., 2016). Avec ce travail nous abordons une pathologie
intermédiaire ou de nombreuses possibilités de traitements existent mais ou le diagnostic est
parfois long et difficile (HAS, 2019). Il est alors intéressant de se demander comment les
dimensions, spirituelles, sociales peuvent aider le patient lombalgique chronique a mieux gérer
cet état de fait.
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6.2. HYPOTHESES GENERALES

Hypothése générale 1 sur le soutien social : notre hypothése postule qu’il y aurait des
différences dans la représentation sociale de la douleur chez le patient lombalgique chronique
selon le niveau de soutien social.

Hypothese générale 2 sur la satisfaction de vie : notre hypothese générale postule qu’il y aurait
des différences dans la représentation sociale de la douleur chez le patient lombalgique
chronique selon le niveau de satisfaction de vie.

Hypothese générale 3 sur le niveau de connaissance : notre hypothése générale postule qu’il y
aurait des différences dans la représentation sociale de la douleur chez le patient lombalgique
chronique selon son niveau de connaissance.

Hypothése générale 4 sur la gestion de la douleur : notre hypothése postule qu’il y aurait des
différences dans la représentation sociale de la douleur chez le patient lombalgique chronique
selon la gestion et I’efficacité de celle-ci.

Hypotheése générale 5: notre hypothése postule qu’il y aurait des différences dans la
représentation sociale de la douleur chez le patient lombalgique chronique selon le niveau de
croyances déléteres.

Hypotheése générale 6 : notre hypothese postule qu’il y aurait des différences dans la
représentation sociale de la douleur chez le patient lombalgique chronique selon le niveau de
spiritualité et le fait d’étre croyant ou non.

Hypothese générale 7 sur le temps diagnostic : Il y aurait des différences dans la représentation

sociale de la douleur chez le patient lombalgique chronique selon la durée d’obtention du
diagnostic.
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CHAPITRE 7. METHODOLOGIE

Un questionnaire a été diffusé auprés de patients en soins en cabinet médical, paramédical et
en ¢établissement de soin (SSR, Clinique, hopital, hopital de jour, centre antidouleur) ou ayant
arrété les soins mais ayant été en soin a un moment donné et présentant encore des douleurs.
Ce questionnaire a été au préalable validé par les professionnels de santé en charge des patients.
L’anonymat des personnes et des structures investiguées ainsi que la confidentialit¢ des
données (information, respect et protection de la liberté des personnes se prétant a une
recherche, protection de I’anonymat et de la confidentialit¢ des données, droit a I’auto-
détermination) ont été respectés.

Etant donné 1’objet d’étude de notre recherche, il est aussi important de se préoccuper de la
manicre a laquelle les participants ont répondu aux questionnaires en fonction de leurs maux,
ces derniers pouvant avoir des problémes pour manier I’outil informatique (position du corps
face a I’écran, temps, patience, facilit¢ d’utilisation d’internet, réponse et usage d’un
questionnaire en ligne). Pour les patients n’ayant pas acces a un ordinateur, il a été¢ proposé un
questionnaire papier a I’identique de celui en ligne. Les résultats du questionnaire papier ont
ensuite été reportés sur internet. Cela correspond a 22 patients (11,9 %). Il s’ agit principalement
des patients appartenant a la tranche d’age de 65 a plus de 85 ans et d’un patient de moins de
25 ans.

7.1. ORGANISATION DE LA RECHERCHE

Le recueil de données a été réalisé en une seule fois entre mai et décembre 2017. Un frein a la
diffusion de ce questionnaire était I’évocation du mot spiritualite, car il est susceptible d’induire
un ensemble d’émotions ambivalentes chez un patient atteint d’une pathologie chronique. Par
conséquent nous avons accompagné ce questionnaire d’un texte. [ANNEXE 7]. De plus,
s’ajoute a cette problématique les définitions multiples que peut évoquer ce mot, parmi lesquels
figure, bien sir, la connotation religieuse, ce qui peut potentiellement conduire a un refus de
participation. Par conséquent, il a été rappelé la possibilité de poser des questions pour toute
incompréhension ou doutes, par I’intermédiaire d’une adresse mail créée pour cette occasion :
« ace.doctorat@gmail.com ».

La réalisation du cadre théorique présenté dans cette premicre partie a pu nous permettre de
préciser le choix des variables explicatives de I’évolution des représentations sociales de la
douleur chez le patient lombalgique chronique. Nous présenterons dans une seconde partie les
résultats de notre étude, avec les représentations sociales de la douleur chez les patients
lombalgiques chroniques, et I’évaluation de ses liens avec le soutien social, la satisfaction de
vie, le niveau de connaissance, la gestion et 1’efficacité de la douleur, les croyances délétéres,
la spiritualité et le temps diagnostic.

Cette recherche utilise une méthodologie qualitative associée a une méthodologie quantitative,
afin d'offrir la meilleure compréhension possible de notre thématique. Pour chacune des
variables étudiées, nous décrirons les outils choisis.

7.1.1. LES CRITERES D’INCLUSION

Ont été inclus dans 1’étude, les patients souffrant de lombalgie chronique : « toute douleur
siégeant dans la partie basse du rachis qui s’étend de la charniére dorso-lombaire (D12-L1) a la
charni¢re lombo-sacrée » selon la définition de I’AFREK, depuis trois mois ou plus, sans
pathologies sous-jacente, avec :
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- une symptomatologie évoluant depuis plus de 3 mois,

- une douleur lombaire basse en ceinture pouvant irradier aux fesses sans dépasser les genoux,
-une prise en charge en cabinet de kinésithérapie, en centre de rééducation ou en centre
antidouleur, ou dans un cabinet de médecine paralléle,

- une absence de douleur radiculaire (sciatique ou crurale).

7.1.2. LES CRITERES D’EXCLUSION

Ont été exclus de 1’étude, les patients souffrant de lombalgie chronique avec :

- des douleurs rachidiennes symptomatiques (spondylodiscite ou tumeur),

-un syndrome dépressif majeur ou un trouble psychologique confirmé, des antécédents
psychiatriques,

- des manifestations de douleurs < 3mois,

- des pathologies sous-jacentes (inflammatoire, tumorale,neurologique, rhumatologique,
sciatalgies...),

- des antécédents de chirurgie lombaire,

- une grossesse.
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7.2. POPULATION : INFORMATIONS GENERALES

L’étude a porté sur 210 personnes ayant répondu au questionnaire, apres analyse des données
nous avions 184 questionnaires exploitables. Les analyses dont il sera question par la suite ont
donc concerné les réponses de 184 participants. Ces 184 participants étaient tous atteints de
lombalgies chroniques aspécifiques (LCA), avec des symptomes de douleurs lombaires sans
sciatalgies, durant depuis plus de trois mois, sans cause retrouvée a I’imagerie. Nous retrouvons
110 femmes et 74 hommes. Comme nous pouvons le voir sur la figure 4 ci-dessous, la plupart
des patients ont entre 45 a 65 ans (44%), 9 personnes ont moins de 25 ans, 4 ont plus de 85 ans,
61 personnes ont entre 25 et 85 ans.

16%
= Moins de 25 ans

De 25 a 45 ans

28% "
De 45 a 65 ans

De 65 a 85 ans
Plus de 85 ans

44%

Figure 4. Age des participants

La lombalgie aspécifique a une prévalence maximale entre 55 et 65 ans, et elle augmente avec
I’age. Cela se confirme sur notre échantillon, car la tranche d’age la plus représentée est la
tranche 45-65 ans. La prévalence chez les sujets agés est d’environ 40 % et en diminution aprés
90 ans. Un début de symptdme avant 20 ans ou apres 60 ans sont des signes d’alerte a repérer,
car bien que les lombalgies soient majoritairement d’origine mécanique, il est possible que la
cause soit tout autre. (HAS, 2019). Cela correspond sur notre échantillon a 7% de la population.
Enfin, nous avons fait le choix d’évaluer le niveau de diplome plutét que D’activité
professionnelle car le niveau de diplome offre une indication sur les possibilités et les facilités
pour le patient de changer d'emploi le cas échéant.

25 % de la population totale a un niveau d’étude correspondant a un niveau CAP/BEP, 20 % a
un niveau BAC et 19 % a un niveau BAC+2. On note cependant que la majorité des patients
ayant un niveau CAP/BEP ont un niveau faible ou moyen de connaissances. Et que la plupart
des patients ayant un niveau élevé de connaissances ont un niveau d’étude de BAC+2 et de
BAC+3/4.

Nous avons également 15 patients qui sont également professionnels de santé, soit 8,15 % de
I’échantillon. L’ensemble des résultats ne montre pas de spécificité pour ceux-ci par rapport au
reste de la population.
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7.3. MATERIEL : QUESTIONNAIRES ET CONSTRUCTION DES VARIABLES

7.3.1. OUTIL D’EVALUATION DU SOUTIEN SOCIAL PERCU : ECHELLE SSQ6

La premiére conception sociologique du soutien social concerne le « réseau social » dans lequel
un individu est inséré et ses propriétés objectives : nombre de liens sociaux, fréquence des
contacts, intimité et type d’aide recue (Coyne & Downey, 1991). Diverses études
épidémiologiques utilisant cette notion ont montré que les individus bénéficiant d’un réseau
social important ont un taux de morbidité et de mortalité moindre (maladies cardio-vasculaires
et cancers) que ceux qui ont un réseau réduit, cet effet étant plus important apres 60 ans. D’apres
une seconde approche, c’est la maniére dont I’individu percoit le soutien dont il est I’objet, plus
que le soutien effectif qu’il regoit, qui a des effets bénéfiques sur la santé. On appelle « soutien
social » la maniére dont I’individu pergoit 1’aide venant d’autrui. Il a été montré par plusieurs
auteurs que le soutien social percu a un effet favorable sur la santé emotionnelle et physique
(Bruchon-Schweitzer et al., 2003). C’est pourquoi nous évaluons le soutien social percu par
I’intermédiaire de I’échelle de Social Support Questionnaire-6 (SSQ6), laquelle mesure deux
dimensions du soutien social ; la satisfaction et la disponibilité. Le questionnaire Social Support
Questionnaire-6 (SSQ6) de Sarason et al. (1983) a été validé et traduit en frangais,
Questionnaire de soutien social-6 (QSS6) par Rascle et al. (2005). Issu du questionnaire original
Social Support Questionnaire (SSQ) comportant 27 items élaboré par Sarason et al. (1983), le
SSQ6 propose aussi d'évaluer le soutien social per¢u mais avec seulement 6 items. Selon
Sarason et al. (1983), la fidélité du test-retest °du SSQ sont trés satisfaisantes. De plus, ces
échelles de disponibilité et de satisfaction se sont avérées associées a divers aspects adaptatifs
de la personnalité : relations négatives avec 1’affectivité négative (I’anxiété, la dépression, le
névrosisme et 1’hostilité) relations positives avec 1’affectivité positive (I’extraversion et les
compétences sociales autoévaluées) (Bruchon-Schweitzer et al., 2003). Cette échelle permet de
recueillir les informations de fagon trés simple en interrogeant le récepteur sur le nombre de
personnes qui peuvent 1’aider en fonction de situations décrites. Il s’agit de la perception de la
disponibilit¢ (nombre de personnes qui apportent du soutien, max. 9 personnes). Le
questionnaire permet également d’évaluer le degré de satisfaction de I’individu vis-a-vis du
soutien identifi¢ en fonction des différentes situations (de 1 : trés insatisfait, a 6 : trés satisfait.
et de la satisfaction du soutien social (niveau de satisfaction établi a 1’aide d'une échelle de type
Likert® en six points allant de « trés insatisfaisant » a «trés satisfaisant»).

A) Présentation de la variable « soutien social » :

Cette évaluation nous a donné quatre modalités pour le soutien social.
- Disponibilité faible, Satisfaction forte : D- S+

- Disponibilité faible, Satisfaction faible : D- S-

- Disponibilité forte, Satisfaction faible : D+ S-

- Disponibilité forte, Satisfaction forte :D+ S+

5 La fidélité du test-retest ou méthode de stabilité évalue la constance dans le temps des résultats obtenus par une
méme personne ¢valuée en passant un instrument psychométrique une premiére fois (test), puis une seconde fois
(retest).

6 Une échelle de Likert est un outil psychométrique permettant de mesurer une attitude chez des individus. Elle
tire son nom du psychologue américain Rensis Likert qui I'a développée. Elle consiste en une ou plusieurs
affirmations (énoncés ou items) pour lesquelles la personne interrogée exprime son degré d'accord ou de
désaccord. (Le Corff & Yergeau, 2017)
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B) Informations générales sur les différentes modalités :

Tableau 14. Répartition de la population en fonction du niveau de satisfaction et du niveau de disponibilité

Soutien social

Satisfaction Disponibilité

Niveau + - + -

Population globale 81,62 % 18,38 % 47,57 % 52,43 %

81,62 % des patients estiment le soutien social satisfaisant (18,38 % le trouve peu satisfaisant),
alors que 52,43 % des patients estiment que la disponibilit¢ de ce soutien social est faible
(47,57 % le juge élevé) (ctf. Tableau 14). Nous voyons que les personnes jugeant ce soutien
social satisfaisant sont plus nombreuses que celles qui sont insatisfaites et ce quelque soit le
niveau de disponibilité.

Tableau 15. Répartition de la population en fonction du niveau de soutien social

Soutien social
Disponibilité faible, Satisfaction 31.4%
forte : D- §+ e
Disponibilité faible, Satisfaction 14.7%
faible : D- S- e
Disponibilite forte, Satisfaction o
faible : D+ S- 29,6%
Disponibilite forte, Satisfaction o
forte :D+ S+ 24,3%

31,4% de la population juge la disponibilité des personnes de leur entourage faible mais on une
satisfaction forte du soutien qui leur est apporté. A contrario seulement 14,7% de la population
percoit une disponibilité faible et une satisfaction faible du soutien social percu (Cf. Tableau
15).

7.3.2. OUTIL D’EVALUATION DE LA SATISFACTION DE VIE : SATISFACTION WITH LIFE
SCALE

Nous avons évalué la satisfaction de vie grace a une échelle qui a fait ’objet d’une validation
canadienne-francaise : Satisfaction With Life Scale (SWLS). Il s’agit d’un court instrument qui
s’intéresse a la mesure dans laquelle une personne se juge satisfaite de sa vie en général. Elle a
¢té congue pour évaluer de fagon ciblée le construit de satisfaction de la vie. Cette échelle
d’évaluation de la satisfaction globale de vie a ét¢ validée par Diener et al. (2002). Il s’agit
d’une échelle en 5 items, pour lesquels les répondants indiquent leur niveau d’accord sur une
¢chelle de type Likert en 7 points allant de 1 (fortement en désaccord) a 7 (Fortement en accord).
Le score résulte de I’addition des points obtenues a chaque énoncé. Les scores peuvent varier
entre 5 et 35. Un score de 20 représente le point neutre de I’échelle (le point ou un répondant
n’est ni satisfait ni insatisfait), un score de 5 a 9 indique une insatisfaction extréme a I’égard de
la vie, et un score supérieur a 30 indique une grande satisfaction. Nous avons fait le choix de
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déterminer 2 groupes, les personnes ayant un score < ou = a 20 qui ont une satisfaction de vie
basse et les personnes ayant un score > a 20 qui ont une grande satisfaction de vie.

A) Présentation de la variable : « satisfaction de vie »
Cette évaluation nous a donné deux modalités pour la satisfaction de vie :
- Basse satisfaction de la vie : Sv-

- Grande satisfaction de la vie : Sv+

B) Informations générales sur les différentes modalités :

Tableau 16. Répartition de la population en fonction du niveau de satisfaction de vie

Satisfaction de la vie

Basse satisfaction de la vie : Sv- 50,3%
Grande satisfaction de la vie : 49.7%
Sv+

Nous remarquons que 50,3 % de la population a une satisfaction de vie basse, ce qui est

légérement supérieur aux personnes ayant une satisfaction de vie haute (49,7%) (cf. Tableau
16).

7.3.3. OUTIL D’EVALUATION DU NIVEAU DE CONNAISSANCE DES PATIENTS SUR LEUR
PATHOLOGIE ET LES TRAITEMENTS A LEUR DISPOSITION

Afin d’évaluer le niveau de savoir des patients lombalgiques chroniques, nous avons utilisé des
questions évaluant les connaissances médicales, paramédicales, ainsi que 1’aspect législatif.
Chaque réponse attendue est basée sur des recommandations ou des sources scientifiques
validées.

A) Présentation des différentes modalités de la variable « niveau de connaissance » :

Cette évaluation nous a donné deux modalités pour le niveau de connaissance :

- Niveau de connaissance élevé : Conn+
- Niveau de connaissance bas : Conn-
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B) Informations générales sur les différentes modalités :

Tableau 17. Répartition de la population en fonction du niveau de connaissance

Niveau de connaissance

Niveau de connaissance éleve :

()
Conn-+ 40,5%
Niveau de connaissance bas :
Conn- 59,5%

59,5% de la population a un niveau de connaissance bas, les personnes ayant un niveau de
connaissance ¢levé sont 40,5% ce qui est un peu moins conséquent (cf. Tableau 17).

7.3.4. OUTIL D’EVALUATION DU CONTROLE DE LA DOULEUR : AUTO-QUESTIONNAIRE DE
DALLAS POUR EVALUER LA GESTION ET EVALUATION DE L’EFFICACITE DE CELLE-CI

Nous évaluons la gestion de la douleur et I’efficacité de celle-ci grace d’une part a I’auto-
questionnaire de Dallas et d’autre part a des questions relatives aux moyens employ¢s.

Tout d’abord nous avons évalué la gestion de la douleur grace aux questions 9, 12, 14 de la
premicre partie du questionnaire. Ces trois questions étaient relatives aux moyens classiques ou
non mis en ceuvre pour gérer leurs douleurs. Nous avons ainsi déterminé deux groupes de
patients, ceux ayant des moyens a disposition pour gérer leurs douleurs, et ceux n’ayant pas
recours a des soins ou des traitements (cf. Tableau 18).

Tableau 18. Moyens de traitement

Moyens de traitement
Recours a des moyens de traitement 62,77%
Aucun recours a des moyens de traitement 37,23%

Mais la gestion de la douleur peut étre efficace méme si aucun moyen matériel n’est mis en
ceuvre.

Afin d’évaluer I’efficacité de cette gestion, nous nous intéresserons a 1’impact de cette
lombalgie sur le quotidien du patient. Pour cela nous utiliserons tout d’abord les questions 13
et 15 sur I’efficacité et I’impact de cette lombalgie sur le quotidien du patient. Nous avons
couplé ces résultats a 1’évaluation par le questionnaire de Dallas qui a ét¢ congu de facon a
permettre aux professionnels de santé de savoir dans quelle mesure la vie du patient est
perturbée par sa douleur. Cette échelle est la traduction frangaise du Dallas Pain Questionnaire,
¢chelle de qualité de vie spécifique des lombalgies chroniques (Lawlis et al., 1989). Elle a été
¢tablie et validée par le GEL (groupe d’étude des lombalgies), section spécialisée de pathologie
rachidienne de la Société francaise de Rhumatologie (Marty et al., 1998). Si nous nous fondons
toujours sur le modele de I’autorégulation, il regroupe les représentations en 5 catégories. Au
sein de ces catégories nous avons « la perception de contrdle », qui inclut I’attente d’efficacité
personnelle, I’attente de I’efficacité du traitement, de méme que les habiletés pour faire face a
la situation. Cette échelle est divisée en quatre parties indépendantes : activités quotidiennes ;
activités professionnelles et de loisirs ; anxiété/dépression ; sociabilité. Le score de chaque
question comporte plusieurs niveaux, cotés de 0 a 5 : case 1 = 0 point ; case 2 = 1 point ; case
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3 =2 points ; case 4 = 3 points ; case 5 = 4 points et case 6 = 5 points. Pour chacune des 4
parties du Dallas, le pourcentage est obtenu en sommant le score de chaque question et en le
multipliant par le coefficient qui lui correspond. Exemple : (question 1 = 2) + (question 2 = 0)
+ (question 3 = 2) + (question 4= 5) + (question 6 = 2) + (question 7=4) = 15x 3 =45 % de
répercussion des lombalgies sur les activités quotidiennes. Lorsqu’un patient ne coche pas la
case mais le trait séparant deux cases, la valeur supérieure est retenue. Plus le score est élevé et
plus ’impact de la lombalgie est important dans la vie quotidienne du patient, par conséquent
la gestion de la douleur est inefficace.

Afin de déterminer les 4 modalités nous avons déterminé une valeur seuil a partir de laquelle
nous pouvions considérer que la gestion était bonne ou mauvaise et une limite a partir de
laquelle elle était efficace ou non. Pour cela nous avons utilisé excel pour combiner les groupes
correspondants.

A) Présentation des différentes modalités de la variable « gestion de la douleur » :

Cette évaluation nous a donné quatre modalités pour la gestion et I’efficacité de la gestion de
la douleur :

En croisant les résultats a ces deux questions nous avons déterminé quatre modalités :
- Bonne gestion, efficace : G+ Ef+

- Mauvaise Gestion, efficace : G- Ef+

- Bonne Gestion inefficace : G+ Ef+

- Mauvaise Gestion inefficace : G- Ef-

B) Informations générales sur les différentes modalités :

Tableau 19. Répartition de la population en fonction de la gestion de la douleur et de I’efficacité de celle-ci

Gestion et Efficacité
Bonne gestion efficace G+Ef+ 18,2%
Mauvaise gestion efficace G-Ef+ 10,2%
Bonne gestion inefficace G+Ef+ 38,4%
Mauvaise gestion inefficace G-Ef- 4,8%

38,4% de la population a une bonne gestion inefficace de la douleur, il s’agit du groupe le
plus important. A 1’opposé, les personnes ayant une gestion inefficace sont peu nombreux et
représentent 4,8% de la population (cf. Tableau 19).

7.3.5. OUTIL D’EVALUATION DES CROYANCES DELETERES : ECHELLE FABQ

Nous avons étudié¢ les croyances déléteres chez le patient lombalgique chronique, via le FABQ
(Fear-avoidance beliefs questionnaire), une échelle développée par (Waddell et al., 1993) et
traduite en version francaise (Chaory et al., 2004). Parmi les facteurs de risques d’évolution
moins favorables la kinésiophobie ou, plus globalement, la peur de déclencher les douleurs en
bougeant ou travaillant est un élément important a évaluer. Ce questionnaire sur les croyances
de peur et d’évitement permet d’appréhender la kinésiophobie ou plus globalement la peur de
déclencher les douleurs en bougeant ou travaillant. Cette échelle est construite autour de deux
axes qui génerent des réactions diverses dans la population de patients lombalgiques
chroniques ; I'une en lien avec les activités professionnelles et 1’autre en lien avec ’activité
physique. Dans la premicre partie les croyances déléteres concernant le travail (7 questions : 6,

97



7,9, 10, 11, 12, 15) On obtient un score qui s’étend de 0 a 42 : un score inférieur a 19 est un
bon critére de retour a ’emploi. Dans la seconde partie les croyances délétéres concernant
’activité physique (4 questions : 2, 3, 4, 5). On obtient un score qui s’étend de 0 a 24. Le score
total est de 96 points et permet d’évaluer le risque d’évitement reconnu comme critére de
chronicisation de la douleur. Nous avons déterminé deux groupes en fonction d’un score limite
de 48. Les personnes ayant des croyances déléteres nulles ou faibles qui ont un score < ou = a
48, et les personnes ayant un score > a 48 pour lesquelles les croyances délétéres sont moyennes
ou fortes.

A) Présentation des différentes modalités de la variable « croyances déléteres » :
Cette évaluation nous a donné deux modalités pour le niveau de croyances déléteres :
- Croyances déléteres nulles ou faibles C-

- Croyances déléteres moyennes ou fortes C+

B) Informations générales sur les différentes modalités :

Tableau 20. Répartition de la population en fonction du niveau de croyances déléteres

Croyances déléteres

Croyances déléteres

V)
Faibles : C- 40,54 %
Croyances déléteres N
Fortes : C+ 39,46 %

59,46% de la population a un niveau de croyances déléteres €levé, alors que 40,54% ont un
niveau de croyances déléteres faible (cf. Tableau 20).

7.3.6. OUTIL D’EVALUATION DU DEGRE DE SPIRITUALITE : ECHELLE DE SPIRITUALITE
EXPLICITE ARELIGIEUSE

Afin d’évaluer le degré de spiritualité des patients lombalgiques chroniques nous avons utilisé
I’échelle de spiritualité explicite areligieuse (ESEA) mise au point par Roussiau et al., (2018).
L’échelle de spiritualité explicite areligieuse est composée des 16 items. La mesure est basée
sur une échelle de type Likert de 1 a 5. Par conséquent nous avons deux groupes, les personnes
ayant un niveau de spiritualité bas qui ont un score < ou = a 40 (Score maximal de 80) et les
personnes ayant un niveau de spiritualité haut qui ont un score > a 40.

En complément il a été posé une question pour savoir si les participants étaient ou non croyants
et une autre pour connaitre la religion pratiquée.

Tableau 21. Répartition de la population en fonction de la croyance religieuse

Croyants Non croyants
68,62 % 31,38 %

68,62% de la population dit avoir une croyance religieuse, 31,38% disent ne pas en avoir (cf.
Tableau 21).
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A) Présentation des différentes modalités de la variable « niveau de spiritualité et croyance
religieuse » :

Cette évaluation nous a donné quatre modalités pour le niveau de spiritualité et la croyance
religieuse

- Niveau de spiritualité faible, croyant Spi- C

- Niveau de spiritualité faible, non croyant Spi- NC

- Niveau de spiritualité fort, croyant Spi+ C

- Niveau de spiritualité fort, non croyant Spi+ NC

B) Informations générales sur les différentes modalités :

Tableau 22. Répartition de la population en fonction du niveau de spiritualité et de la croyance religieuse

Population totale Niveau de Spiritualité Niveau de Spiritualité
bas haut
LRg I 52,67% 47,56%
totale
Non croyants 31,38% 21,38% 10%
Croyants 68,62% 39% 29,62%

39% de la population a un niveau de spiritualité bas et est croyant, il s’agit du groupe le plus
représenté, a contrario les personnes ayant un niveau de spiritualité haut et étant non
croyantes sont 10% et correspondent au groupe le plus petit (cf. Tableau 22).

7.3.7. OUTIL D’EVALUATION DU TEMPS DIAGNOSTIC

Nous avons évalué a travers la question 8 du questionnaire, le temps écoulé entre le début
d’apparition des douleurs et le moment ou un diagnostic a été posé. Nous mettons en évidence
les personnes ayant eu un diagnostic rapidement (<1 an) (Td-), les personnes n’ayant pas encore
de diagnostic (TdO) et enfin les personnes ayant eu un diagnostic tardif (>1an) (Td+).

A) Présentation des différentes modalités de la variable « temps diagnostic » :
Cette évaluation nous a donné trois modalités pour le temps diagnostic :
- Absence de diagnostic : Td0

- Temps de diagnostic inférieur a 1 an : Td-
- Temps de diagnostic supérieur a 1 an : Td+
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B) Informations générales sur les différentes modalités :

Tableau 23. Répartition de la population en fonction du temps diagnostic

Temps diagnostic

Td- 47,82%
TdO 17,39 %
Td+ 34,78%

Les personnes ayant eu un temps diagnostic court sont les plus représentées (47,82%). Les
personnes n’ayant pas eu de diagnostic sont les moins nombreuses (17,39%). Quant aux
personnes ayant eu un diagnostic tardif elles sont 34,78% (cf. Tableau 23).
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7.4. ETUDE

Nous avons utilisé trois questions pour construire cette étude.

7.4.1. TECHNIQUE D’ASSOCIATION LIBRE : ETUDE DES 5 MOTS (5M)

La question utilisée pour cette étude a pour but de faire définir par 5 a 8 mots la douleur par le
patient lui-méme. Nous choisissons de faire définir la douleur plutét que la lombalgie chronique
a proprement parler, car elle reste la conséquence invariable qui la définit. Et, lorsque le patient
vient consulter, il souhaite avant tout « ne plus avoir mal ». Le recueil des représentations
sociales de la douleur s’est effectué a I’aide d’une tache d’associations libres (Dany et al., 2014).
Cette méthode consiste a demander a une personne de produire, a partir d’un terme inducteur
(I’objet de la représentation étudié, ici « Douleur ») les mots ou expressions qui lui viennent
spontanément a ’esprit. L’association libre permet d’accéder aux dimensions latentes qui
structurent [’univers sémantique de 1’objet étudié (Abric, 2003). Nous avons mis en place, sur
la base de la technique rang-fréquence, une procédure d’évocation. Les participants devaient
ensuite hiérarchiser leurs évocations de la plus importante a la moins importante pour
caractériser la « Douleur » (technique « importance-fréquence »). Nous avons retenu la
technique importance-fréquence afin de recueillir un contenu qui n’est pas seulement le résultat
d’une récupération mnésique (disponibilité cognitive), mais bien celui d’une attribution de sens
et d’une réflexivité (Dany et al., 2014). De maniére a standardiser les productions au sein des
groupes interrogés et a en faciliter le traitement, nous avons fixé au préalable le nombre des
réponses retenues de 5 a 8, et nous avons a posteriori fixé le nombre de réponses retenues a 5,
afin d’avoir accés aux éléments les plus importants. L’évocation hiérarchisée sur le mot douleur
a permis d’obtenir un corpus de 893 mots ou expressions (184 sujets ayant répondu a la question
x 5-8 mots/sujet). Les mots proches ou les synonymes ont été regroupés sous un méme terme.
Nous avons également supprimé les répétitions d’un méme mot par une méme personne.
Ensuite, nous avons complété les résultats de la premiére question (5M) par deux autres
questions relatives a I’étude des métaphores et des récits de vie.

7.4.2. ETUDE DES METAPHORES (EM)

La premicre question a pour but de faire définir les conséquences de cette douleur par une
image, ou une métaphore. La question posée est la suivante : « Si vous deviez définir les
conséquences de cette douleur par une image, ou une métaphore laquelle serait-elle ? ».
Nous faisons appel a la notion de « zone muette » des représentations sociales qui est définie
comme un ensemble « ... de cognitions, qui, tout en étant disponibles, ne seraient pas exprimées
par les sujets dans les conditions normales de production » (Guimmelli & Deschamps, 2000, p.
44). La zone muette permettrait de « réduire la pression normative » ce qui aurait pour effet
d’autoriser 1’expression d’opinions socialement non désirables (Abric, 2003). Comme ce
questionnaire va principalement étre distribué par des professionnels de santé, le patient peut
se sentir obligé d’utiliser un langage médical qu’il ne maitrise pas forcément et qui peut fausser
son ressenti. L utilisation d’une métaphore pour définir la douleur, se fonde sur les techniques
utilisées en hypnose. Les métaphores utilisées en hypnose prennent la forme d’expressions,
d’images, d’histoires contées. Plus qu'une figure de style, elles s’adressent a la fois au conscient
et a ’inconscient de la personne. L’intérét de cette démarche est qu’elle s'appuie sur les
domaines de connaissance privilégiés des patients. Les figures de style qui sont utilisées sont
des expressions facilitant la compréhension des idées, des émotions et des représentations. Cette
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maniére de mettre en relation deux notions utilise 1’analogie qui dicte le choix de nos mots et
notre compréhension intuitive des situations quotidiennes. L'analogie comme I’expliquent
Hofstadter et Sander (2013) détermine le flot de la pensée dans son entier et a tout instant. Elle
est le moteur de la cognition et méme 1’essence. Ces auteurs, prenant I’exemple d’une douche,
différente chez nos amis expliquent qu'elle ne nous interdit pas son utilisation car nous nous
adaptons a son fonctionnement grace a nos expériences passées. De par leur caractére imagé,
les métaphores diminuent la prise de conscience de I’implication de ce qu’elles sous-tendent et
réduisent 1’écart entre une pensée commune et une réflexion trop régulée (Bullough & Stokes,
1994). Méme si les individus peuvent les appréhender de manicre singulicre (Patchen &
Crawford, 2011), elles synthétisent habilement des opinions complexes (Saban et al., 2007).
Contrairement aux questionnaires traditionnels, les métaphores présentent 1’avantage de
diminuer I’écart entre une pensée "politiquement correcte" et une réflexion personnelle. En
effet, elles ne provoquent pas, chez le sujet, une prise de conscience immédiate de I’implication
de I’évaluation d’un item. De maniére intuitive, la métaphore permet ainsi a I’individu de
traduire sa représentation de la douleur tout en diminuant I’impact de la désirabilité sociale. Par
ailleurs, elle permet de synthétiser des représentations relativement complexes (Saban, et al.,
2007) tout en laissant a I’individu la liberté de I’interpréter comme il le souhaite (Patchen &
Crawford, 2011). Nous avons pour cette question 173 réponses (soit 94% de réponses).

Nous avons limité les réponses a une ou deux phrases. Aucune réponse n’a été écartée a cause

de la longueur de celle-ci. Nous avons rassemblé les réponses par idée de métaphore par
exemple le « coup de couteau dans le dos » a été rassemblé avec « le coup de poignard ».
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Tableau 24. Ensemble des métaphores évoquées par les participants

Coup de poignard 17
Fardeau 15
Etau 13

o]

Epée de Damoclés

Boule de feu

Je m’en sens isolé / seul
Un rongeur qui grignote une pomme
Invalidante

Cauchemard

Atlas

Piqure dans le dos

Je me sens condamné

Mon fil rouge

Boulet

Un coup de marteau sur les doigts
Lourdeur

Tour qui s’effondre

Sac trop lourd

Brulures

Monstre

Caillou dans la chaussure
Bras de fer

Tiraillement

Poids

La mort

Une branche préte a casser
Robot

Je ne m’interdis pas de vivre
Tige de métal

Avenir sombre

Un hérisson

Un raté

Un point noir

Prisonnier

Guépard avec des béquilles
Ferrari sans essence
Mouvement perpétuel

== = N N[N N[N W W (WW W WIWIWW|IWIAR ||| OV |V [V | |oo

Nous avons commencé par générer la liste brute des mots. Le programme indique qu'il y a un
total de 794 mots et 110 mots différents (cf. Tableau 24). Les mots sont classés par fréquence.
Les mots les plus fréquents sont majoritairement des mots vides. Il s'agit de mots trés communs,
caractéristiques d'une langue et qui ne sont pas significatifs comme par exemple les articles, les
pronoms, les prépositions, etc. qui représentent la grande majorité des termes du texte mais
n'ont pas de fonction sémantique ou lexicale.

Une fois les « stop words » exclus, il ne reste plus que 510 mots dont 98 différents.

Le tableau suivant synthétise un certain nombre d’informations quantitatives sur les réponses a
la question EM.
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Tableau 25. Synthese des informations quantitatives

Nombre de questionnaires distribués 210
Nombre de questionnaires exploitables 184
Nombre de répondants a la question n°1 173
Taux de réponse a la question 94%
Nb de réponses prises en compte / 172/1

Nb de commentaires Hors Sujet

Nb de mots 794
Nb de mots différents 110
Nb de mots sans mots vides 510
Nb de mots différents sans mots vides 98

Réponse la plus longue (en nb de mots) 28
Réponse la plus courte (en nb de mots) 1

Le texte de ’ensemble des réponses fait donc ressortir 98 mots potentiellement intéressants
pour I’analyse sémantique (cf. Tableau 25). Il est alors intéressant de se concentrer sur ceux qui
reviennent le plus fréquemment.

- Termes les plus fréquents :

Dans le tableau 26, les 15 termes/ expressions les plus fréquentes sont listées.

Tableau 26. Liste des termes les plus fréquents

Termes Nombre d’occurrences
Coup de poignard 17
Fardeau 15
Etau
Epée de Damoclés
Boule de feu
Je m’en sens isolé / seul
Un rongeur qui grignote une pomme
Invalidante
Cauchemar
Atlas
Piqure dans le dos
Je me sens condamné
Mon fil rouge
Boulet
Un coup de marteau sur les doigts

L |un | |u|av|ov|ov [ foo|o| D,

Cette liste fournit un certain nombre d’éléments sur les réponses les plus fréquentes. Les termes « Coup
de poignard », « Etau », « Boule de feu », « Un rongeur qui grignote une pomme », « Piqure dans le
dos », « Un coup de marteau sur les doigts » sont des expressions qui font référence a la description
de la douleur : intensité, localisation, type de douleur. Les termes « Fardeau », « Atlas », « Boulet »,
font référence au poids de cette douleur dans le quotidien du patient. Les termes « Epée de
Damocles », «Fil rouge», font référence au coté¢ constant et imprévisible de cette douleur.
L’expression « je me sens condamné », révele son coté irréversible. Enfin, le terme « Je me sens isolé,
seul » fait référence au soutien social. [ ANNEXE 8]

Les 173 termes et expressions ont pu étre regroupés au sein de 11 catégories.
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Le tableau 27 regroupe 1’ensemble de ces catégories.

Tableau 27. Différentes catégories de métaphores

Description de la douleur 60
Poids 36
Constante/ Imprévisible 17
Conséquence physique 14
Isolement 9
Irréversible 9
Conséquence psychologique 9
Avenir sombre / Mort 7
Espoir 5
Personnification 5
Paradoxe Performance/Frein 2

7.4.3. ETUDE DES RECITS DE VIE (ER) : [ANNEXE 18]

Pour la seconde question nous sommes partis de la conception de Le Grand (1989): il y a
existence du récit de vie dés lors qu’un sujet raconte a une autre personne, un épisode de son
expérience vécue. Le verbe inducteur « raconter » est ici essentiel. Il signifie que la forme
discursive écrite par le sujet prend la forme narrative. Une question ouverte est une
interrogation objective, non orientée par I’interlocuteur, permettant a la personne interrogée
d’utiliser son propre jugement au travers de ses mots. A I’inverse, une question fermée ne
nécessitant qu’un mot ou une réponse bréve qui sera propos¢ parmi un panel. La question
ouverte permet donc de produire une réponse plus ou moins longue, dont les termes ne sont pas
¢tablis par avance, grace a laquelle on obtient des données complémentaires que 1’on n’aurait
pas envisagées. Bien qu’apportant davantage de détails, les questions ouvertes impliquent une
analyse minutieuse et une classification des réponses obtenues. La consigne sur le questionnaire
était la suivante : « Voici quelques pages qui vous donnent libre expression sur le vécu et
I’histoire de votre vie avec la lombalgie chronique. Prenez le temps de nous la raconter, avec
vos mots, simplement ». Pour cette question nous avons obtenu 73 réponses exploitables (ratio
de 39,7%).

7.5. PROCEDURE

Une partie des participants a été sollicitée par des professionnels de santé ou des auxiliaires
médicaux que nous avons informés de la réalisation de nos travaux et qui avaient accepté de
nous aider a trouver des participants. Ils étaient au courant du fait que leurs patients ou résidants
présentaient cette pathologie. Nous avons également informé plusieurs établissements, maisons
de retraite, Services de soin de suite et réadaptation (SSR), hopitaux (service d’orthopédie),
centres antidouleur, qui ont également contribué a proposer a des patients de participer. Une
autre partie des participants ont été contactés par 1’intermédiaire d’un forum sur internet. Il
s’agissait d’un forum de personnes ayant une lombalgie chronique et se soutenant en ligne ou
partageant des solutions ou des techniques qui les avaient soulagés. Avant de diffuser notre
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questionnaire en ligne, nous nous sommes intéressés aux difficultés éventuelles de certains
patients, susceptibles d’influencer les résultats des questionnaires. Ces difficultés peuvent étre
ainsi listées : I’acces facile a un ordinateur pour remplir le questionnaire en ligne dans de bonnes
conditions, I’environnement dans lequel s’est faite la passation du questionnaire, ce dernier
pouvant influencer les réponses du participant. En effet, si I’environnement est stressant,
stimulant, etc., les réponses peuvent toujours varier. Il en est de méme pour 1’acces a internet.
En effet les participants doivent bénéficier d’une bonne connexion internet leur permettant de
répondre au questionnaire a leur propre rythme et dans de bonnes conditions. Enfin, étant donné
I’objet d’étude de notre recherche, il est aussi important de se préoccuper de la maniére a
laquelle les participants ont répondu aux questionnaires en fonction de leurs maux, ces derniers
pouvant avoir des problémes pour manier I’outil informatique (position du corps face a 1’écran,
temps, patience, facilit¢ d’utilisation d’internet, réponse au questionnaire en ligne). Pour les
patients n’ayant pas acces a un ordinateur, il a été proposé un questionnaire papier a I’identique
qui a ensuite été¢ reporté sur internet. Cela correspond a 22 patients (11,9 %). Il s’agit
principalement des patients appartenant a la tranche d’age de 65 a plus de 85 ans et d’un patient
de moins de 25 ans. Les trois études ont été réalisées par I’intermédiaire du questionnaire papier.
Celui-ci a été présenté a 311 personnes. L’étude a porté sur 210 personnes ayant répondu au
questionnaire, apres analyse des données nous avions 184 questionnaires exploitables. Les
analyses dont il sera question par la suite ont donc concerné les réponses de 184 participants.
Ces 184 participants étaient tous atteints de lombalgies chroniques aspécifiques (LCA), avec
des symptomes de douleurs lombaires sans sciatalgies, durant depuis plus de trois mois, sans
cause retrouvée a I’imagerie.
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CHAPITRE 8. PRESENTATION DE LA METHODE D’ANALYSE

8.1. PREMIERE PARTIE DE L’ETUDE : ETUDE DES CINQ MOTS (5M)

La premiére étape du traitement consiste a consigner chaque mot ou ensemble de mots évoqués
par les participants. Chaque mot ou ensemble de mots devient un ¢lément de la représentation
sociale. Les éléments qui se répétent sont ensuite regroupés, ce qui réduit le corpus a un certain
nombre d’éléments. Le deuxiéme traitement consiste a calculer la fréquence d’évocation de
chaque élément. Enfin, le dernier traitement consiste a calculer le rang moyen de chaque
¢lément. Il importe de rappeler que chaque élément évoqué a été hiérarchisé par le participant.
Ainsi, lorsqu’un ¢lément revient a plusieurs reprises, le calcul du rang moyen se réalise en
additionnant les rangs donnés par chaque participant, puis en divisant la somme par la
fréquence. A ce stade-13, chaque élément posséde deux indicateurs quantitatifs : sa fréquence
d’apparition et son score d’importance accordé (rang moyen). Ces deux indicateurs sont entrés
dans une base de données.

L’analyse consiste a interpréter les éléments de la représentation sociale en regard des
définitions et évaluations actuelles de la douleur. Dans un premier temps, le calcul de la
fréquence d’apparition et du rang moyen d’importance de chaque mot ou expression de ce
corpus a permis d’accéder au contenu de la représentation et d’établir une premicre ébauche de
sa structure. Puis, dans un deuxi¢me temps, chaque sujet est invité a classer sa propre production
en fonction de I’importance qu’il accorde a chaque terme pour définir I’objet en question. Cette
méthode permet d’obtenir sur une population donnée un corpus d’items qui est le contenu de la
représentation et, pour chaque élément produit, sa fréquence d’apparition et son rang moyen
d’importance, permettant ainsi de définir le statut des éléments de la représentation.

- Méthode d’analyse des représentations sociales de la douleur chez le patient lombalgique
chronique (Evoc 2000)

Evoc 2000 est un logiciel d’analyse lexical élaboré par Verges qui I’a popularisé¢ pour la
premiére fois sur une étude devenue une référence, celle portant sur les représentations sociales
de l’argent (Verges, 1992). Depuis, ce logiciel de traitement a rencontré un vif succes. Ce
traitement des associations libres que nous avons proposées dans notre questionnaire permet de
procéder a une analyse prototypique du corpus qui croise les rangs attribués aux mots, ainsi que
leur fréquence d’apparition.

Le résultat de cette analyse est un tableau composé de quatre cases, qui correspondent chacune
a des zones spécifiques de la représentation de 1’objet étudié. Notons que cette méthode d’étude
s’inscrit dans 1’approche théorique structurale des représentations sociales, ces zones sont donc
en lien avec la structure de la représentation.
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Le tableau type obtenu peut étre schématisé de cette fagon :

Tableau 28. Tableau type des résultats d’Evoc 2000 — Zones de la représentation définies
par I’analyse des évocations hiérarchisées (Abric, 2003)

Rang
Case 1 Case 2
Zone potentielle de changement 1
Zone du noyau central \ ey
SC 1ére périphérie

ZP1
Rang > rang intermédiaire
Fréquence > fréquence

Rang < rang intermédiaire
Fréquence > fréquence

intermédiaire . o
intermédiaire
Fréquence
Case 3 Case 4
Zone potentielle de changement 2 Zone de périphérie extréme
Zone des éléments contrastés 2nde périphérie
ZPC2 ZPE
Rang < rang intermédiaire Rang > rang intermédiaire
Fréquence < fréquence Fréquence < fréquence
intermédiaire intermédiaire

La case 1 correspond au noyau de la représentation sociale de 1’objet étudié, il est composé de
termes qui ont a la fois une fréquence ¢élevée et un rang faible, c’est-a-dire qu’ils sont souvent
évoqués tout en ayant une priorité plus forte. Ces éléments peuvent étre des ¢léments du noyau
central mais ils peuvent étre éventuellement des stéréotypes ou des prototypes associés a 1’objet.
La case 2 correspond a la zone de la premiére périphérie, celle qui contient les éléments les plus
importants de la zone extréme de la représentation. Les cases 2 et 3 sont composées de termes
dont la fréquence et le rang ne sont pas congruents. Pour la case 2, les termes sont a la fois treés
fréquents, mais ont un rang élevé ; pour la case 3, ils sont a la fois peu fréquents, mais ont un
rang faible. Dans cette zone des ¢léments contrastés nous retrouvons des éléments énoncés par
peu de personnes mais qui les considérent comme trés importants. Certains sous-groupes
minoritaires peuvent par conséquent étre porteurs d une représentation différente dont le noyau
central comporterait un ou plusieurs ¢léments figurant dans cette zone. Pour Verges (1994) ces
deux cases constituent une périphérie qui est sujette au changement contrairement au noyau.
Enfin la case 4 est la zone de deuxieme périphérie, qui participe peu a la définition de 1’objet
étudié : cette case est composée de mots a la fois peu fréquents et avec un rang ¢élevé. 1l s’agit
d’¢éléments secondaires peu présents.

Dans notre cas, nous devons préciser que ce que nous appelons le rang correspond a 1’ordre
d’apparition des termes. Par ailleurs, le corpus doit subir un toilettage pour étre analysé par ce
logiciel. Les différentes étapes suivies par le logiciel pour en arriver a ce tableau sont détaillées
par Rosa, qui précise que 1’ajustement de la fréquence minimale se fait sur la base de la
fréquence moyenne (De Rosa, 2003). Ce que nous avons effectué en la fixant a 10, mais aussi
avec le rang moyen fixé a 1,5. L’analyse du champ sémantique d’une représentation est
effectuée de fagon descriptive. L’utilisation de ce logiciel nous permettra donc de définir ce qui
compose le noyau central de chaque association lexicale.

L’évocation hiérarchisée (Abric, 2003) est une méthode qui se déroule en deux étapes. La
premiére est une phase d’associations libres (Pianelli et al., 2010). A 1’aide d’une question du
questionnaire, chaque participant est invité a écrire cinq a huit mots ou expressions portant sur
"leur douleur ». Cette étape permet d’accéder aux éléments constituant I’univers sémantique de
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I’évaluation des apprentissages (Pianelli et al., 2010). II est également demandé au participant
de classer ses propres mots ou expressions en fonction de I’importance qu’il leur accorde sur
une échelle allant de 1 a 8, ou 8 est le moins important. Ainsi, I’évocation hiérarchisée donne
lieu a un corpus de mots qui sont classés a partir de deux indicateurs quantitatifs : la fréquence
d’apparition et le rang d’importance accordé a ce mot par le participant.

8.2. DEUXIEME PARTIE DE L’ETUDE : ETUDE DES METAPHORES ET DU RECIT DE
VIE (EM & ER)

A - Premiere question : ¢tude des métaphores (EM)

L’analyse des réponses a cette question va se faire par analyse des termes et métaphores
employés. Avant d'analyser a proprement parler le contenu de ces réponses, une préparation et
un traitement s'averent nécessaires puisque les données doivent étre organisées, nettoyées et
homogénéisées. La premicre étape consiste a lire 1'ensemble des réponses pour avoir une idée
globale du contenu, se I'approprier avant de procéder a I'analyse et de dégager quelques grandes
thématiques si le méme type de réponses revient a plusieurs reprises. Vient ensuite une étape
de nettoyage des données. Il s'agit essentiellement de corriger les coquilles ("aprendre" a
"apprendre", "interessant" a "intéressant") et les abréviations (pb pour probléme, - pour moins)
qui pourraient biaiser le comptage automatique des mots. Nous supprimons également les
signatures et les sauts de ligne a l'intérieur des commentaires pour qu'a un paragraphe
corresponde un commentaire. Le travail de nettoyage se poursuit en supprimant la ponctuation
(virgule, point-virgule, deux points, point d'interrogation, point d'exclamation, parentheses ...
). Ensuite, un comptage du nombre d'occurrences a été réalisé a 1'aide d'un outil d'analyse
lexicale pour repérer les termes les plus employés ainsi que les éléments récurrents afin de
dégager des idées-clés. Comme pour tout champ de commentaire libre, il est possible d'avoir
des commentaires en doublon, hors sujet, mal formulés, incompréhensibles, ou encore sans
contenu. Ces types de réponses que nous appelons "hors sujet / HS" ne sont pas pris en compte
dans notre analyse. Sur les 77 réponses qui ont été données a cette question, une seule était hors
sujet puisqu'il s'agissait d'un « je ne sais pas ? » Nous avons choisi de I'6ter du corpus d'analyse.
Les réponses obtenues se présentent sous la forme de mots ou de phrases courtes.

Nous avons regroupé les différents groupes de mots ou mots semblables.

B - Deuxiéme question : Etude des Récits de vie (ER)

L’analyse des réponses a proprement parler consiste a établir des comparaisons entre les
réponses, a identifier des récurrences. Pour ce faire, nous avons conservé les réponses pour
lesquelles il y avait suffisamment de texte a analyser. Les phrases de quelques mots, ou ne
voulant rien dire, ont été retirées. Nous avons ensuite analysé individuellement et chercher a
identifier les éléments clés formulés par le participant, ces ¢léments factuels, que 1’on suppose
réels, et qui ont été formulés dans un certain ordre. Nous avons ensuite retracé la structure
diachronique du récit en cherchant a savoir ce qui s’était passé et quand : avant ou apres ?

On peut ainsi découper le récit en séquences, c’est-a-dire en phases qui correspondant aux
moments clés de la situation comme elle est présentée par le participant. Par conséquent, cela
nécessite, dans un second temps, de « reconstituer avec précision des enchainements de
situations, d’éveénements et d’actions pour ouvrir la voie a la compréhension de la causalité et
cheminement logique pour distinguer, dans le récit, les causes des conséquences séquentielles
» (Bertaux, 2005, p.79). 1l faut ensuite « connecter » la temporalité du récit avec les étapes de
la maladie. Face au manque d’¢éléments narratifs, il est nécessaire de s’appuyer sur la seconde
¢tape de I’analyse, a savoir mettre en lien ces réponses avec les autres données recueillies.
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Troisieme partie :
Résultats
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CHAPITRE 9. HYPOTHESES OPERATIONNELLES, VARIABLES ET RESULTATS

9.1. ANALYSE SELON LE SOUTIEN SOCIAL PERCU (DISPONIBILITE ET
SATISFACTION)

9.1.1. HYPOTHESES OPERATIONNELLES ET VARIABLES

Hypothése opérationnelle 1(SC) : les ¢éléments composant le systéme central des
représentations de la douleur chez les patients ayant une disponibilité forte et une satisfaction
forte (D+S+), une disponibilité faible et une satisfaction haute (D-S+), une disponibilité haute
et une satisfaction faible (D+S-) et une disponibilité faible et une satisfaction haute (D-S+)
seront différents.

Hypothése opérationnelle 2 (ZPC 1) : les éléments composant le systéme périphérique des
représentations (zones potentielles de changement 1) de la douleur chez les patients ayant une
disponibilité haute et une satisfaction haute (D+S+), une disponibilité faible et une satisfaction
haute (D-S+), une disponibilité haute et une satisfaction faible (D+S-) et une disponibilité faible
et une satisfaction haute (D-S+) seront différents.

Hypothése opérationnelle 3 (ZPC 2) : les ¢éléments composant le systéme périphérique des
représentations (zones potentielles de changement 2) de la douleur chez les patients ayant une
disponibilité haute et une satisfaction haute (D+S+), une disponibilité faible et une satisfaction
haute (D-S+), une disponibilité haute et une satisfaction faible (D+S-) et une disponibilité faible
et une satisfaction haute (D-S+) seront différents.

Hypothése opérationnelle 4 (ZPE : zone de périphérie extréme) : les éléments composant le
systéme périphérique des représentations (zone de périphérie extréme) de la douleur chez les
patients ayant une disponibilité haute et une satisfaction haute (D+S+), une disponibilité faible
et une satisfaction haute (D-S+), une disponibilité haute et une satisfaction faible (D+S-) et une
disponibilité faible et une satisfaction haute (D-S+) seront différents.

Hypothése opérationnelle 5: on observera une différence de contenu des regroupements
thématiques issue de 1’analyse catégorielle chez les patients ayant une disponibilité haute et une
satisfaction haute (D+S+), une disponibilité¢ faible et une satisfaction haute (D-S+), une
disponibilité haute et une satisfaction faible (D+S-) et une disponibilité faible et une satisfaction
haute (D-S+).

Variable indépendante : une disponibilité haute et une satisfaction haute, une disponibilité
faible et une satisfaction haute, une disponibilit¢ haute et une satisfaction faible et une
disponibilité faible et une satisfaction haute.

- Disponibilité faible, Satisfaction forte : D- S+

- Disponibilité faible, Satisfaction faible : D- S-

- Disponibilité forte, Satisfaction faible : D+ S-

- Disponibilité forte, Satisfaction forte :D+ S+

Les participants doivent répondre a des questions concernant leur entourage familial et
personnel. Ainsi qu’a un questionnaire SSQ6. Ces questions permettent ensuite de classer les
participants soit dans le groupe « une disponibilité haute et une satisfaction haute (D+S+) »,
«une disponibilité faible et une satisfaction haute (D-S+) », « une disponibilité haute et une
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satisfaction faible (D+S-) » et « une disponibilité faible et une satisfaction haute (D-S+) » (cf.
ANNEXE 7)

Variables dépendantes : représentation sociale de la douleur (cf. ANNEXE 7: question
d’association libre) :

- VD1 (Systeme central) ;

- VD2 (ZPC1 : zone potentielle de changement 1) ;

- VD 3 (ZPC2 : zone potentielle de changement 2) ;

- VD 4 (ZPE : zone de la périphérie extréme).

- VD5 : regroupements sémantiques de 1’analyse catégorielle (1. Puissance, 2. Constante, 3.
Impact Psychologique, 4. Lourdeur, 5. Violente, 6. Cruelle, 7. Innommable, 8. Inacceptable, 9.
Partie de soi, 10. Mort, 11. Ennuyante, 12. Impact Physique, 13. Enfermant, 14. Localisation,
115. Incertitude 16. Cercle Vicieux, 17. Destructrice, 18. Injustice, 19. Gestion+, 20. Gestion-,
21. Personnification, 22. Punition). Cette analyse se fait par le nombre de mots différents et le
poids de la totalité des mots par catégorie (fréquences et pourcentages).

Hypothése concernant I’étude des métaphores (EM): Nous faisons I’hypothése que les
métaphores évoquées par les patients concernant leurs douleurs seront différentes chez les
patients ayant une disponibilité forte et une satisfaction forte (D+S+), une disponibilité faible
et une satisfaction haute (D-S+), une disponibilité haute et une satisfaction faible (D+S-) et une
disponibilité faible et une satisfaction haute (D-S+).

Hypothése concernant I’étude des récits de vie (ER): Nous faisons I’hypothése que les
évocations des récits de vie par les patients seront différentes chez les patients ayant une
disponibilité forte et une satisfaction forte (D+S+), une disponibilité faible et une satisfaction
haute (D-S+), une disponibilité haute et une satisfaction faible (D+S-) et une disponibilité faible
et une satisfaction haute (D-S+).

9.1.2. ANALYSES PROTOTYPIQUES : [TABLEAUX 44-47 CF. ANNEXE 9]

En ce qui concerne 1’analyse des zones du systéme central :

- Pour les D-S- : nous retrouvons deux termes relatifs a 1’intensité et a la continuité de la douleur
- Pour les D+S- : nous retrouvons un terme en lien avec la continuité de la douleur

- Pour les D+S+ : nous n’avons pas de termes dans la zone de noyau central

- Pour les D-S+ : nous avons deux termes relatifs a I’intensité et a la lourdeur de cette douleur.

En ce qui concerne la ZPC1 :

- Pour les D-S- : nous retrouvons deux termes relatifs a 1’intensité et a la continuité de la douleur
- Pour les D+S- : nous retrouvons un terme en lien avec la continuité de la douleur et I’intensité
de celle-ci

- Pour les D+S+ : nous n’avons pas de termes dans la ZPCl1

- Pour les D-S+ : nous avons deux termes relatifs a la continuité et a 1’intensité de cette douleur.

En ce qui concerne la ZPC2 et ZPE :
- Pour les D-S-: nous retrouvons des termes relatifs a 1’intensité, a la localisation et a la

continuité de la douleur mais aussi a I’'impact psychologique, a la lourdeur, a la cruauté, au fait
que la douleur est une partie de soi-méme, a la mort.
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- Pour les D+S- : nous retrouvons des termes relatifs a 1’intensité, la localisation, la continuité,
I’impact psychologique, la lourdeur, la mort, qu’elle soit une partie de soi, qu’elle soit
ennuyante, qu’elle ait un impact physique, et qu’elle engendre un cercle vicieux.

- Pour les D+S+ : nous avons des termes relatifs a 1’intensité et a la continuité et la localisation
- Pour les D-S+ : nous avons des termes relatifs a I’intensité, la continuité, la localisation,
I’impact psychologique et physique, la lourdeur, la violence, I’incertitude, la cruauté, une partie
de soi, I’injustice. Des termes relatifs aux aspects : innommable, inacceptable, ennuyante ou
mutilante sont aussi présents.

Nous retrouvons chez les patients ayant un soutien social avec une disponibilité basse et une
satisfaction forte, c’est-a-dire avec peu de personnes disponibles mais fiables, des termes forts
que ’on ne retrouve pas pour les deux autres modalités. Il s’agit des mots relatifs a
I’innommable, I’inacceptable, le co6té enfermant de ces douleurs.

Nous remarquons également que chez les patients ayant un soutien social avec une disponibilité
et une satisfaction haute, une représentation de la douleur trés classique avec I’intensité la
continuité et la localisation. Lorsque cette disponibilité est bonne mais insatisfaisante, les
patients ont tendance a considérer la douleur comme une partie d’eux-mémes en utilisant des
termes noirs renvoyant a 1’ennui, I’incertitude, la mort. On retrouve les mémes qualificatifs si
la disponibilité est basse et la satisfaction également basse, a I’exception de la cruauté qui est
alors présente.
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9.1.3. ANALYSE CATEGORIELLE

Tableau 29. Analyse catégorielle en fonction du soutien social pergu

Categories | i | % | gitierems | | aifiorents | % | ciftoronts | %
D-S- D+S- D+S+ D-S+
Puissance 5 14,70 % 5 25 % 1 25 % 4 10,81 %
Constante 8 23,53 % 4 20 % 2 50 % 7 18,92 %
Impact Psy 2 5,89 % 2 10 % 6 16,22 %
Lourdeur 1 2,94 % 1 5% 2 5,40 %
Violente
Cruelle 2 5,89 % 2 5,40 %
Innommable 1 2,70 %
Inacceptable 2 5,40 %
Partie de soi 2 5,89 % 1 5% 4 10,81 %
Mort 2 5,89 % 1 5%
Ennuyante 2 5,89 % 1 5% 2 5,40 %
Impact Phys 1 2,94 % 1 5% 2 5,40 %
Enfermant 1 2,70 %
Localisation 2 5,89 % 1 5% 1 25 %
Incertitude 4 11,76 % 1 5% 3 8,11 %
Cercle vicieux 1 5%
Destructrice 2 5,89 %
Injustice 1 2,94 % 1 2,70 %
Gestion + 1 5%
Gestion -
Personnification
Punition

Pour les personnes qui ont un haut niveau de disponibilité avec une satisfaction haute ou basse
et un bas niveau de disponibilité et une satisfaction basse, deux principaux termes qui sont
relatifs a I’intensité et la continuité sont dominants. Pour les personnes ayant une disponibilité
basse et une satisfaction forte, les deux principales catégories sont la continuité et I’impact
psychologique.

Nous observons que de nombreuses similitudes existent entre ces différentes modalités sur la
représentation de la douleur. Par exemple, la puissance et la continuité sont représentées de
fagon équivalente dans les 4 modalités. 1l s’agit des termes relatifs a la description de cette
douleur.

Si nous nous centrons notre analyse sur les différences, nous remarquons que de nombreuses

catégories ne sont pas représentées. Nous pouvons, par exemple, remarquer que la partie de soi
esta 10,81 % chez les personnes ayant une faible disponibilité et une satisfaction forte et a 5 %
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chez les personnes ayant une forte disponibilité et une satisfaction faible. Ce qui nous confirme
dans 1'idée que les patients n’ayant pas de soutien social avec une mauvaise disponibilité ont
tendance a intégrer cette douleur comme une partie d’eux-mémes alors que lorsque la
disponibilité du soutien social est bonne mais insatisfaisante, les personnes intériorisent moins
leur douleur.

En ce qui concerne I’impact psychologique, il n’y a pas de termes chez les personnes présentant
une disponibilité et une satisfaction forte, ce qui indique que lorsque le soutien social témoigne
d'une bonne disponibilité et génére une satisfaction forte, la douleur ne donne pas lieu a des
troubles psychologiques. Il est de 16,22 % chez les personnes D-S+, de 10 % pour les D+S- et
de 5,89 % chez les D-S-.

9.1.4. ANALYSE SELON L’ETUDE DES METAPHORES

Nous avons évalué la répartition des termes évoqués en fonction de la disponibilité et de la
satisfaction du soutien social percu.

Tableau 30.
Meétaphores des personnes en fonction de la disponibilité pergue et de la satisfaction de ce soutien

Métaphores D+ S- D+ S+ D-S- D-S+
Coup de poignard 4 5 4 4
Fardeau 3 2 8 7
Etau 5 4 3 1
Epée de Damoclés 2 2 2 2
Boule de feu 2 3 2 1
Je m’en sens isolé / seul 0 0 5 2
Un rongeur qui grignote 2 2 2 0
une pomme
Invalidante 2 1 1 2
Cauchemar 1 2 3 0
Atlas 1 1 1 2
Piqure dans le dos 1 2 1 1
Je me sens condamné 1 1 2 2
Mon fil rouge 0 3 1 0
Boulet 1 2 1 1
Un coup de marteau sur 1 2 1 1
les doigts
Lourdeur 2 1 1 0
Tour qui s’effondre 1 0 1 0
Sac trop lourd 0 1 2 1
Brulures 0 1 1 1
Monstre 0 2 0 1
Caillou dans la chaussure 2 0 0 1
Bras de fer 0 1 1 1
Tiraillement 0 3 0 0
Poids 0 1 2 0
La mort 0 2 0 1
Une branche préte a 1 1 0 1
casser
Robot 2 0 0 1
Je ne m’interdis pas de 0 3 0 0
vivre
Tige de métal 1 0 0 1
Avenir sombre 0 2 0
Un hérisson 1 1 0 0
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Un raté
Un point noir
Prisonnier
Guépard avec des
béquilles
Ferrari sans essence
Mouvement perpétuel 0 0 1 0
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Nous notons des différences de représentations pour ces 4 modalités. Tout d’abord, la douleur
est vue comme un poids: « fardeau», « lourdeur », pour les patients pour lesquels la
disponibilité de leurs proches sont faibles.

La vision positive de 1’avenir est évoquée par les patients ayant des proches disponibles et pour
lesquels ils sont satisfait de leur disponibilité. « je ne m’interdis pas de vivre », « je m’adapte ».
L’avenir sombre est particulicrement présent chez les patients ayant des proches peu
disponibles, « avenir sombre », « je me sens condamné »

On ne note pas de différences significatives entre les modalités ou la satisfaction est forte ou
faible, la différence se voit principalement lorsque la disponibilité est forte ou faible.

9.1.5. ANALYSE SELON L’ETUDE DES RECITS DE VIE

Le message des patients quel que soit le niveau de soutien social, méme s’il est exprimé de
maniére implicite, est qu’ils veulent étre entendus et crus. « Quand je dis que j’ai mal c’est une
veérite, j'en ai assez de devoir me justifier ». Cela est vrai dans le domaine privé : « Ma femme
n’entend pas quand je lui parle de mes souffrances », comme dans le domaine professionnel.
« Au début mon patron était plutot sceptique sur mes douleurs. » 1ls veulent également qu’on
les comprenne : « Quand j'ai commencé a travailler, personne ne m’a compris », « Mon
médecin n’est pas a [’écoute j’ai l'impression qu’il ne me prend pas au sérieux »

On observe chez les patients ayant une satisfaction forte, quel que soit le niveau de disponibilité,
qu’ils geérent mieux leurs douleurs et n’ont pas envie d’étre surprotégés : « Deés que j ai dit que
J’ avais mal au dos, mon chef ne voulait pas que je porte des choses lourdes, mais moi ¢a va je
me gere »

Cependant les patients qui ont une forte disponibilité de leurs proches et une satisfaction haute
de celle-ci, mettent en avant 1’isolement engendré par ces douleurs. « J étais toujours de cote,
puis on m’a arrété et je n’ai jamais pu reprendre », « ma lombalgie est apparue apres des
difficultés dans mon travail, apres j’ai eu cette maladie j’ai plus pu travailler et maintenant je
perds mes amis, car ils ne peuvent rien faire avec moi, bref je deviens de plus en plus isolé... ».
Le manque de soutien, que 1’on retrouve chez les patients a faible disponibilité et faible
satisfaction est présent¢ comme une impossibilité a ce que les autres (médecins, proches,
environnement professionnel) leurs apportent des solutions. Il y a une sorte d'attente d’une aide
venant des autres. « Personne ne me trouve de solutions », « Personne ne peut m’aider ».
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9.1.6. CONCLUSIONS

Cette enquéte nous conduit a formuler plusieurs remarques, tout d’abord la proximité des
représentations sociales de la douleur chez les patients lombalgiques chroniques D+S-, D+S+,
D-S+, D-S-. Elle indique que la douleur a une définition que I’on retrouve pour ces quatre
modalités autour de son aspect continu, de son intensité et de sa localisation.

Cette proximité ne nous permet pas de nous prononcer sur la réalité d’une représentation
identique puisque dans les quatre zones centrales nous trouvons des termes différents faisant
partie de catégories différentes.

Notre premiére hypothese opérationnelle 1 est donc partiellement validée.

Les ¢léments composant le systeme périphérique des représentations (zones potentielles de
changement 1) de la douleur chez les patients ayant une disponibilité faible et une satisfaction
haute (D-S+), une disponibilité faible et une satisfaction haute (D-S+) sont identiques et relatifs
a Dintensité et a la continuité de cette douleur. On note également que les mots que nous
retrouvons dans la ZPC1 pour les patients ayant une disponibilité haute et une satisfaction haute
(D+S+) sont différents mais également relatifs a 1’intensité et a la continuité de cette douleur.
Par conséquent cela montre une proximité importante.

Notre hypotheése opérationnelle 2 est partiellement validée.

Les ¢léments composant le systeme périphérique des représentations (zones potentielles de
changement 2) de la douleur chez les patients ayant une disponibilité haute et une satisfaction
haute (D+S+), une disponibilité faible et une satisfaction haute (D-S+), une disponibilité haute
et une satisfaction faible (D+S-) et une disponibilité faible et une satisfaction haute (D-S+) sont
différents. Nous retrouvons quelques similitudes de termes relatifs a la continuité, a I’intensité
de cette douleur, au c6té handicapant de celles-ci, cependant on constate aucune récurrence
entre les mots de ces quatre ZPC2.

Notre hypotheése opérationnelle 3 est par conséquent partiellement validée.

Les ¢léments composant la zone des ¢léments contrastés de la douleur chez les patients ayant
une disponibilité haute et une satisfaction haute (D+S+), une disponibilité¢ faible et une
satisfaction haute (D-S+), une disponibilité haute et une satisfaction faible (D+S-) et une
disponibilité faible et une satisfaction haute (D-S+) sont différentes. Nous retrouvons quelques
mots communs a deux groupes comme irradiante (D-S+ et D+S-) ou encore omniprésente,
handicapante (D+S+/D-S+)

Notre hypothese opérationnelle 4 est donc validée.

On observe, une grande proximité dans plusieurs catégories en termes de pourcentage,
notamment dans les trois plus importantes catégories, « puissance », « constante »,
« localisation », mais aussi pour les catégories suivantes : « lourdeur », « ennuyante », « impact
psy » et «partie de soi». Nous retrouvons ces catégories présentes dans une seule des
modalités. Nous constatons également une différence importante pour la catégorie « partie de
soi » qui présente un gros pourcentage chez les D-S+ en comparaison des autres modalités.

Il existe donc beaucoup de proximité et quelques différences, par conséquent notre hypothése
opérationnelle 5 est partiellement validée.

L’hypothese concernant [’étude des métaphores (EM) est validée car nous retrouvons des
métaphores différentes chez les patients ayant une disponibilité forte et une satisfaction forte
(D+S+), une disponibilité faible et une satisfaction haute (D-S+), une disponibilité haute et une
satisfaction faible (D+S-) et une disponibilité faible et une satisfaction haute (D-S+).
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L’hypotheése concernant 1’étude des récits de vie (ER) est partiellement validée car nous
retrouvons des évocations des récits de vie différentes chez les patients ayant une disponibilité
forte et une satisfaction forte (D+S+), une disponibilité faible et une satisfaction haute (D-S+),
une disponibilit¢ haute et une satisfaction faible (D+S-) et une disponibilité¢ faible et une

satisfaction haute (D-S+), mais également des évocations identiques entre ces différentes
modalités.

119



9.2. ANALYSE SELON LE NIVEAU DE SATISFACTION DE VIE DES PATIENTS
LOMBALGIQUES CHRONIQUES

9.2.1. HYPOTHESES OPERATIONNELLES ET VARIABLES

Hypothése opérationnelle 1 (NC): les ¢léments composant le systeme central des
représentations de la douleur chez les patients ayant un niveau de satisfaction de vie bas (Sv-)
et un niveau de satisfaction de vie élevé (Sv+) seront différents.

Hypothése opérationnelle 2 (ZPCl1) : les éléments composant le systéme périphérique des
représentations (zones potentielles de changement 1) de la douleur chez les patients ayant un
niveau de satisfaction de vie bas (Sv-) et un niveau de satisfaction de vie élevé (Sv+) seront
différents.

Hypothése opérationnelle 3 (ZPC2) : les éléments composant le systéme périphérique des
représentations (zones potentielles de changement 2) de la douleur chez les patients ayant un
niveau de satisfaction de vie bas (Sv-) et un niveau de satisfaction de vie élevé (Sv+) seront
différents

Hypothése opérationnelle 4 (ZPE) : les éléments composant le systeme périphérique des
représentations (zone de périphérie extréme) de la douleur chez les patients ayant un niveau de
satisfaction de vie bas (Sv-) et un niveau de satisfaction de vie élevé (Sv+) seront différents

Hypothése opérationnelle 5: on observera une différence de contenu des regroupements
thématiques issue de I’analyse catégorielle chez les patients ayant un niveau de satisfaction de
vie bas (Sv-) et un niveau de satisfaction de vie élevé (Sv+).

Variable indépendante : un niveau de satisfaction de vie bas (Sv-) et un niveau de satisfaction
de vie élevé (Sv+).

Nous avons alors déterminé 2 groupes de participants :

- Basse satisfaction de la vie : Sv-

- Grande satisfaction de la vie : Sv+

Les participants doivent répondre a des questions d’une échelle de satisfaction de vie. Ces
réponses permettent ensuite de classer les participants dans un des deux groupes. (ANNEXE 7)

Nous retrouvons 50,27% des personnes interrogées qui ont une satisfaction de vie basse et
49,19% qui ont une satisfaction de vie forte.

Variables dépendantes : représentation sociale de la douleur (cf. ANNEXE 7: question
d’association libre) :

- VDI (Systeme central) ;

- VD2 (ZPC1 : zone potentielle de changement 1) ;

- VD 3 (ZPC2 : zone potentielle de changement 2) ;

- VD 4 (ZPE : zone de la périphérie extréme).

- VD5 : regroupements sémantiques de 1’analyse catégorielle (1. Puissance, 2. Constante, 3.
Impact Psychologique, 4. Lourdeur, 5. Violente, 6. Cruelle, 7. Innommable, 8. Inacceptable, 9.
Partie de soi, 10. Mort, 11. Ennuyante, 12. Impact Physique, 13. Enfermant, 14. Localisation,
115. Incertitude 16. Cercle Vicieux, 17. Destructrice, 18. Injustice, 19. Gestion+, 20. Gestion-,
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21. Personnification, 22. Punition). Cette analyse tient compte du nombre de mots différents et
du poids de la totalité des mots par catégorie (fréquences et pourcentages).

Hypothése concernant I’étude des métaphores (EM): Nous formulons 1’hypothése que les
métaphores évoquées par les patients concernant leurs douleurs seront différentes chez les
patients ayant un niveau de satisfaction de vie bas (Sv-) et un niveau de satisfaction de vie élevé
(Sv+).

Hypothése concernant I’étude des récits de vie (ER): Nous formulons 1’hypothése que les
évocations des récits de vie par les patients seront différentes chez les patients ayant un niveau
de satisfaction de vie bas (Sv-) et un niveau de satisfaction de vie élevé (Sv+).

9.2.2. ANALYSES PROTOTYPIQUES : [TABLEAU 48,49 CF. ANNEXE 10]

En ce qui concerne 1’analyse des zones centrales :

- Pour les Sv+ : nous retrouvons trois termes relatifs a I’intensité la continuité et le poids de ces
douleurs.

- Pour les Sv- : nous retrouvons des termes relatifs a I’intensité, la continuité, le poids de ces
douleurs, et I’impact physique de celles-ci.

En ce qui concerne la ZPC1 :
- Pour les Sv+ : nous retrouvons deux termes relatifs a I’intensité la continuité de ces douleurs.
- Pour les Sv- : nous retrouvons un terme relatif a ’impact psychologique.

En ce qui concerne la ZPC2 et ZPE :

- Pour les Sv+ et les Sv- nous retrouvons de grandes similitudes dans les termes associés a la
douleur. Nous retrouvons des termes relatifs a I’intensité, a la continuité, a 1’impact
psychologique et physique mais aussi au poids de ces douleurs et la localisation de celles-ci.
Nous observons également une fréquence des termes relatifs au cercle vicieux, a I’incertitude,
a sa cruauté, au fait qu’elle soit innommable, inacceptable, ennuyante et enfin une série de
termes relatifs a la mort.

- On note des différences dans le sens ou les Sv- proposent des termes relatifs a I’inacceptable,
au fait que cette douleur favorise I’isolement et des termes soulignant une intégration de la
douleur au sein de leur propre personne.

Nous voyons que chez les patients ayant une satisfaction de vie basse, la richesse sémantique
est plus développée. La douleur est vue comme inacceptable, favorisant I’isolement et comme
une partie intégrante de soi-méme.

Dans la section de la premiere périphérie, les participants Sv- ont évoqué des éléments qui
rejoignant /’évaluation qualitative et quantitative de la douleur. (Forte, Intense) ainsi que
I’aspect évolution et constance de cette douleur (constante, lancinante), un élément relatif au
poids de cette douleur (lourde), et enfin I’impact physique (handicapante). Nous retrouvons des
¢léments relatifs a /’évaluation quantitative et qualitative de la douleur (forte), a I’aspect
evolution et constance de cette douleur (constante), et enfin un élément relatif au poids de cette
douleur (lourde), chez les patients Sv+.
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9.2.3. ANALYSE CATEGORIELLE

Tableau 31. Analyse catégorielle en fonction du niveau de satisfaction de vie

Sv- Sv+

6 14,63 % 4 16 %
10 24,39 % 4 16 %
4 9,75 % 6 24 %
3 7,31 % 2 8 %
3 7,31 % 1 4%
1 2,43 % 1 4%
1 2,43 %

3 7,31 %

2 4,88 % 1 4%
2 4,88 % 1 4%
1 2,43 % 1 4%
1 2,43

1 2,43 % 1 4%
1 2,43 % 2 8 %
2 4,88 % 1 4%

Pour les Sv- les trois principales catégories sont relatives a ’intensité, la continuité et a I’'impact
psychologique. Chez les patients Sv+ il s’agit des mémes catégories. Nous constatons que de
nombreuses similitudes existent entre ces deux modalités quant a la représentation de la douleur
autour de la description de celle-ci.

Si nous nous penchons maintenant sur les différences, nous voyons que trois catégories

seulement ne sont représentées que pour la modalit¢ (Sv-) avec des termes relatifs a
I’enfermement, a son c6té inacceptable et a son intériorisation (elle fait partie d'eux-mémes).
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9.2.4. ANALYSE SELON L’ETUDE DES METAPHORES

Nous avons évalué la répartition des termes évoqués en fonction des deux modalités SV-/SV+

Tableau 32. Evocations en fonction du niveau de satisfaction de vie.

Métaphores Basse satisfaction de la vie (Sv-) | Grande satisfaction de la vie
(Sv+)

Coup de poignard 12 5
Fardeau 9 6
Etau 4 9
Epée de Damoclés 8 0
Boule de feu 5 3
Je m’en sens isolé / seul 6 1
Un rongeur qui grignote une pomme 4 2
Invalidante 0 6
Cauchemar 2 4
Atlas 4 1
Piqure dans le dos 2 3
Je me sens condamné 4 1
Mon fil rouge 3 2
Boulet 2 3
Un coup de marteau sur les doigts 1 4
Lourdeur 2 2
Tour qui s’effondre 1 1
Sac trop lourd 2 2
Brulures 1 2
Monstre 2 1
Caillou dans la chaussure 1 2
Bras de fer 2 1
Tiraillement 0 3
Poids 0 3
La mort 2 1
Une branche préte a casser 0 3
Robot 1 2
Je ne m’interdis pas de vivre 0 3
Tige de métal 1 1
Avenir sombre 2 0
Un hérisson 0 2
Un raté 2 0
Un point noir 2 0
Prisonnier 2 0
Guépard avec des béquilles 0 1
Ferrari sans essence 1 0
Mouvement perpétuel 1 0

En ce qui concerne la satisfaction de vie, nous avons deux modalités différentes.

Avec une vision plus sombre de I’avenir pour les patients ayant une satisfaction de vie basse,
ou encore avec des termes et expressions comme « je me sens condamné ». Puis des expressions
relatives a I’intensité de la douleur « coup de poignard », « fardeau », mais également des
termes relatifs au poids de ces douleurs et de cette pathologie, comme « fardeau », « atlas » ?
Et enfin nous retrouvons des termes relatifs a I’isolement. « je me sens isolé/seul »

A Tl’inverse, des termes plus positifs comme « je ne m’empéche pas de vivre » sont présents

chez les patients ayant une satisfaction de vie haute. La douleur est majoritairement décrite
comme « unétau», «un coup de marteau sur les doigts » et ces patients parlent des
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conséquences physiques avec des termes comme « invalidante », ou encore psychologique
comme « cauchemar ».

9.2.5. ANALYSE SELON L’ETUDE DES RECITS DE VIE

Dans ce cas, les patients pour lesquels la gestion de la douleur est impossible ou inefficace, ou
qui n’ont ni soutien social suffisant, ni ressources disponibles pour faire face, la description nde
leur vie au quotidien est négative :

« Je ne travaille pas parce que j’ai trop mal » ; « Avant c’était bien, maintenant c’est juste
[’enfer » ; « Ca me gdche la vie sous tous les angles » ; « Je suis dans la douleur physique et
morale » ; « Je suis dans la colére » ; « Ya plus de vie, lors d’une crise » ; « Mon moral est au
plus bas » ; « Cette maladie ne me laisse peu de répit » ; « Il n’y a que lorsque je dois faire du
Jjardinage que mon mal revient en force, ..., cela me met en rogne ».

Pour les patients ayant des ressources pour faire face a la maladie, la description de leurs vies
est beaucoup plus positive : "Aujourd’hui, j arrive a gérer mes douleurs, je me sens mieux »,
« J'ai un traitement efficace, ma vie est redevenue quasiment comme avant ».

Ceux qui vivent avec une maladie chronique se plaignent fréquemment de souffrir de fatigue
mentale chronique, un facteur de risque majeur de dépression.

9.2.6. CONCLUSION

Cette enquéte nous conduit a formuler un certain nombre de remarques. Ainsi, la proximité des
représentations sociales de la douleur chez les patients lombalgiques chroniques Sv+ et Sv- est
bien réelle, méme si nous pouvons noter une plus grande palette de qualificatifs chez les patients
Sv-. Certains aspects de la douleur comme I’isolement, la non-acceptabilité et l'intégration dans
la vie intime du sujet sont mis en évidence. Cependant, cette proximité ne nous permet pas de
nous prononcer sur la réalité d’une représentation identique, méme si la totalité des termes de
la zone centrale des Sv+ se retrouvent dans la zone centrale de Sv-, il existe cependant des
termes différents. Notre premicre hypothése opérationnelle I n'est donc que partiellement
validée.

Concernant notre hypothese opérationnelle 2, elle est validée puisque les éléments composant
le systéme périphérique des représentations (zones potentielles de changement 1) de la douleur
chez les patients ayant un niveau de satisfaction de vie bas (Sv-) et un niveau de satisfaction de
vie ¢élevé (Sv+) sont différentes.

Les ¢léments composant le systeme périphérique des représentations (zones potentielles de
changement 2) de la douleur chez les patients ayant un niveau de satisfaction de vie bas (Sv-)
et un niveau de satisfaction de vie élevé (Sv+) sont différentes. A 1’exception de "sourde" et
"énervante" que 1’on retrouve dans les deux groupes.

Par conséquent I ’hypothese opérationnelle 3 est partiellement validée.

Les ¢éléments composant le systeme périphérique des représentations (zone de périphérie

extréme) de la douleur chez les patients ayant un niveau de satisfaction de vie bas (Sv-) et un
niveau de satisfaction de vie élevé (Sv+) sont différentes, a I’exception du terme imprévisible.
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Par conséquent I ’hypothese opérationnelle 4 est partiellement validée.

Notre hypothése opérationnelle 5 est, elle aussi, partiellement validée. On constate, en effet,
une grande proximité dans plusieurs catégories en termes de pourcentage, notamment dans les
trois plus importantes catégories, « puissance », « constante », « impact psychologique », il en
est de méme pour les catégories « lourdeur », « cruelle », « innommable », « partie de soi »,
«mort », « ennuyante » et « I’impact physique ». Nous ne retrouvons des catégories présentes
que pour une des modalités (Sv-) et il s’agit de : «partie de soi», «inacceptable »,
« enfermant ». Nous retrouvons également une différence importante pour la catégorie
« incertitude » qui présente un gros pourcentage chez les Sv+(8 %), par rapport aux Sv-
(2,43 %).

L’hypothese concernant [’étude des métaphores (EM) est validée car nous retrouvons des
métaphores différentes chez les patients ayant un niveau de satisfaction de vie bas (Sv-) et un
niveau de satisfaction de vie élevé (Sv+).

L’hypothese concernant l’étude des récits de vie (ER) est partiellement validée car nous
retrouvons des évocations des récits de vie différentes chez les patients ayant un niveau de
satisfaction de vie bas (Sv-) et un niveau de satisfaction de vie élevé (Sv+), mais également des
évocations identiques.
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9.3. ANALYSE DE LA REPRESENTATION SOCIALE DE LA DOULEUR SELON LE
NIVEAU DE CONNAISSANCE DES PATIENTS LOMBALGIQUES CHRONIQUES

9.3.1. HYPOTHESES OPERATIONNELLES ET VARIABLES

Hypothése opérationnelle 1(SC) : les ¢éléments composant le systéme central des
représentations de la douleur chez les patients ayant une connaissance faible et une
connaissance forte seront différents.

Hypothése opérationnelle 2 (ZPCl1) : les éléments composant le systéme périphérique des
représentations (zones potentielles de changement 1 et 2, zone de périphérie extréme) de la
douleur chez les patients ayant une connaissance faible et une connaissance forte seront
différents.

Hypothése opérationnelle 3 (ZPC2) : les éléments composant le systéme périphérique des
représentations (zones potentielles de changement 1 et 2, zone de périphérie extréme) de la
douleur chez les patients ayant une connaissance faible et une connaissance forte seront
différentes.

Hypothése opérationnelle 4 (ZPE) : les éléments composant le systeme périphérique des
représentations (zones potentielles de changement 1 et 2, zone de périphérie extréme) de la
douleur chez les patients ayant une connaissance faible et une connaissance forte seront
différents.

Hypothése opérationnelle 5: on observera une différence de contenu des regroupements
thématiques issue de I’analyse catégorielle chez les patients ayant une connaissance faible et
une connaissance forte.

Variable indépendante : niveau de connaissance de la pathologie et du traitement faible et
niveau de connaissance de la pathologie et du traitement fort.

- Niveau de connaissance faible : Conn-

- Niveau de connaissance élevé : Conn+

Les participants doivent répondre a des questions concernant leur pathologie et leur traitement afin
de pouvoir mesurer leur niveau de connaissance. Ces questions permettent ensuite de classer les
participants soit dans le groupe « niveau de connaissance faible » soit dans le groupe « niveau de
connaissance fort » (cf. ANNEXE 7)

Variables dépendantes : représentation sociale de la douleur (cf. ANNEXE 7: question
d’association libre) :

- VDI (Systeme central) ;

- VD2 (ZPC1 : zone potentielle de changement 1) ;

- VD 3 (ZPC2 : zone potentielle de changement 2) ;

- VD 4 (ZPE : zone de la périphérie extréme).

- VD5 : regroupements sémantiques de 1’analyse catégorielle (1. Puissance, 2. Constante, 3.
Impact Psychologique, 4. Lourdeur, 5. Violente, 6. Cruelle, 7. Innommable, 8. Inacceptable, 9.
Partie de soi, 10. Mort, 11. Ennuyante, 12. Impact Physique, 13. Enfermant, 14. Localisation,
115. Incertitude 16. Cercle Vicieux, 17. Destructrice, 18. Injustice, 19. Gestion+, 20. Gestion-,
21. Personnification, 22. Punition). Cette analyse se fait par le nombre de mots différents et le
poids de la totalité des mots par catégorie (fréquences et pourcentages).
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Hypothése concernant I’étude des métaphores (EM): Nous faisons I’hypothése que les
métaphores évoquées par les patients concernant leurs douleurs seront différentes chez les
patients ayant une connaissance faible et une connaissance forte.

Hypothése concernant I’étude des récits de vie (ER): Nous faisons I’hypothése que les
évocations des récits de vie par les patients seront différentes chez les patients ayant une
connaissance faible et une connaissance forte.

9.3.2. ANALYSES PROTOTYPIQUES : [TABLEAU 50,51 cF. ANNEXE 11]

La représentation sociale de la douleur chez les patients lombalgiques chroniques ayant un
niveau de connaissance faible se compose d’une zone centrale de trois termes (par ordre
décroissant d’importance) : forte (31), constante (28) et lourde (16). Le classement est le méme
en fonction du rang d’apparition : forte (2,774), constante (2,464) et lourde (1,938). La douleur
s’inscrit clairement dans I’évaluation de celle-ci en termes d’intensité et de durée. Le mot lourde
est plus abstrait et peut faire référence a I’impact de cette douleur sur le quotidien du patient
mais également sur I’impact psychologique avec le poids de cette situation.

Dans le systéme périphérique, on note chez les personnes ayant un niveau de connaissance bas,
qu’en 1™ périphérie nous retrouvons le mot « lancinante » faisant référence a I’aspect constant
de la douleur, qui se retrouve dans la zone centrale des personnes ayant un haut niveau de
connaissance. Dans la ZP2 nous retrouvons des termes relatifs a I’impact physique, a I’impact
psychologique, a 1’aspect inacceptable, au cercle vicieux. Dans la ZPE nous retrouvons des
termes relatifs a ’impact psychologique, a I’injustice, a la violence, a I’aspect destructeur.

Sur ces 33 termes, 12 sont relatifs a I’évaluation de cette douleur, soit 36,4 %. Nous constatons
dans ce cas que la représentation de la douleur est induite par le bilan classique fait par un
professionnel de santé, lors d’une consultation. Lorsque nous demandons & des patients de
parler de leur douleur ils parlent en premier lieu de ce qui la caractérise, puis de ses
conséquences physiques et psychologiques.

Chez les patients ayant un niveau de connaissance fort, nous retrouvons dans la zone centrale
les mots forte (31), intense (20), lourde (18) et lancinante (17). Nous retrouvons deux mots
identiques : forte et lourde et trois mots différents : lancinante, intense et constante.

La 1™ périphérie est différente avec le terme "constante". En ce qui concerne la ZPC2, nous
retrouvons des mots relatifs a la localisation, a I’incertitude, au fait qu’elle soit considérée
comme quelque chose qui lui appartient, a I’impact physique et psychologique.

Et enfin dans la ZPE nous retrouvons des termes relatifs a la constance, a 1’impact
psychologique et physique et a I’aspect inacceptable.

Nous considérons dans le cadre de notre étude de recherche que les représentations sociales des
patients lombalgiques chroniques dépendent des connaissances des patients, qui sont le résultat
des connaissances accumulées entres les informations fournies par leurs soignants, par le cumul
de leurs expériences précédentes de la douleur et enfin de leurs recherches personnelles sur la
pathologie et les traitements possibles.

Dans la section de la premiere périphérie, les participants Conn- ont évoqué des éléments qui

rejoignant I’évaluation qualitative et quantitative de la douleur. (Forte) ainsi que l’aspect
¢volution et constance de cette douleur (constante) et enfin un élément relatif au poids de cette
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douleur (lourde). La comparaison des items centraux identiques, par modalités, par classement
descendant pour les fréquences (du plus important au moins important) et descendant pour les
rangs d’apparitions (du moins importants au plus important) donne le méme ordre, dans un cas
comme dans I’autre. Mais le systéme central est en partie différent pour les deux modalités car
nous avons deux termes identiques et un ou deux termes différents. Ces résultats nous
permettent de dire que nous sommes bien face a deux modalités car les zones centrales sont
différentes. Nous retrouvons cependant les mémes catégories pour les patients Conn+.

Sur 49 mots associés au terme « douleur » par nos deux modalités, 11 sont identiques soit
22,45 %. Sachant qu’il s’agit d’une méthode associative d’extraction des données et qu’il y a
donc une totale liberté dans le choix des mots par les sujets, on ne peut que noter la proximité
des contenus (donc la cohérence sémantique). Pour rappel, une des difficultés de I’analyse
prototypique est le sens qui est accordé aux mots par les sujets et la question des synonymes
qui par la suite amene a un second type d’analyse (catégorielle). Concernant les mots différents,
ils sont essentiellement en lien avec la puissance, la localisation, la constance, I’incertitude,
I’impact physique et psychologique. Ces ¢léments s’inscrivent dans la définition de la douleur
et de ses conséquences.
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9.3.3. ANALYSE CATEGORIELLE

Tableau 33. Analyse catégorielle de la représentation de la douleur pour les patients lombalgiques chroniques
selon le niveau de connaissance.

Catégories Mots différents "/zﬁcflfeésr:l?;s Nombre de mots % des catégories
Conn+ Conn-
Puissance 3 11,54 % 4 10,81 %
Constante 4 15,38 % 8 21,62 %
Impact Psy 3 11,54 % 7 18,91 %
Lourdeur 2 7,69 % 3 8,11 %
Violente 2 7,69 % 2 5,40 %
Cruelle 2 7,69 % 2 5,40 %
Innommable 1 3,85 %
Inacceptable 1 3,85 % 1 2,70 %
Partie de soi 4 15,38 %
Mort
Ennuyante 2 7,69 % 2 5,40 %
Impact Phys 1 3,85 % 2 5,40 %
Enfermant 1 2,70 %
Localisation 1 3,85 % 1 2,70 %
Incertitude
Cercle vicieux 1 2,70 %
Destructrice 2 5,40 %
Injustice 1 2,70 %
Gestion +
Gestion -
Personnification
Punition

La colonne des mots différents démontre la richesse sémantique et le pourcentage des mots
informe sur le poids des catégories dans 1’univers représentationnel des sujets, c’est-a-dire le
nombre total de mots (qu’ils soient identiques ou pas). On remarque tout d’abord que les
catégories « mort», «enfermant», « incertitude», « cercle vicieux », « destructrice »,
« injustice », « gestiont+ », « gestion- », « personnification », « punition » est absente de
I’univers socio cognitif des sujets ayant un niveau de connaissance ¢levé. Il en est de méme
pour les catégories « innommable », « partie de soi », « mort », « incertitude », « gestion+ »,
« gestion- », « personnification », « punition » des sujets ayant un niveau de connaissance
faible.

On observe une grande proximité pour les trois catégories les plus importantes de la douleur,
c’est-a-dire « constante » (Conn+ = 15,38 % versus Conn- = 21,62 %), « puissance » (Conn+
= 11,54 % versus Conn- = 10.81 %) et « Impact Psy » (Connt+ = 11.54 % versus Conn- =
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18.91 %). L écart le plus important en termes de poids de catégories concerne « Partie de soi »
(Conn+ = 15,38 % versus Conn- = 0 %). Les personnes ayant un haut niveau de connaissance
se distinguent donc par des termes plus fréquents en lien avec I’intégration de la douleur comme
étant une partie d’eux-mémes, ce qui peut étre une facon de faire face a la maladie en se
I’appropriant comme une partie de soi, (a supprimer, c'est inutile) alors que les personnes ayant
un bas niveau de connaissance n’ont pas donné d’¢léments en lien avec l'intégration de la
douleur. Mais il est inutile d’occulter la trés grande proximité dans I’univers socio cognitifs des
sujets des deux modalités car la richesse sémantique par catégories est relativement proche, la
différence se faisant sur le nombre de termes identiques puisque nous avons une modalité plus
nombreuse (Conn-) que I’autre (Conn+).

9.3.4. ANALYSE SELON L’ETUDE DES METAPHORES

Nous avons évalué la répartition des termes évoqués en fonction du niveau de connaissance des
patients sur leur maladie et ses traitements.

Tableau 34. Evocations en fonction du niveau de connaissance

Métaphores Niveau de connaissance bas Niveau de connaissance élevé
(Conn-) (Conn+t)
Coup de poignard 8 9
Fardeau 10

Etau
Epée de Damoclés
Boule de feu
Je m’en sens isolé / seul
Un rongeur qui grignote une pomme
Invalidante
Cauchemar
Atlas
Piqure dans le dos
Je me sens condamné
Mon fil rouge
Boulet
Un coup de marteau sur les doigts
Lourdeur
Tour qui s’effondre
Sac trop lourd
Brulures
Monstre
Caillou dans la chaussure
Bras de fer
Tiraillement
Poids
La mort
Une branche préte a casser
Robot
Je ne m’interdis pas de vivre
Tige de métal
Avenir sombre
Un hérisson
Un raté
Un point noir
Prisonnier
Guépard avec des béquilles
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Ferrari sans essence 0 1
Mouvement perpétuel 1 0

Chez les personnes ayant des connaissances fortes, nous retrouvons des évocations importantes
relatives a la description de la douleur : « étau », « tiraillement », « un coup de marteau sur les
doigts », « une branche préte a casser »...

Et également des termes pour décrire un avenir positif : « hérisson », « je ne m’interdis pas de
vivre ».

Chez les personnes ayant des connaissances faibles, nous avons des termes relatifs a 1’avenir
sombre, avec « point noir », « la mort », « monstre », « je me sens condamné », « épée de
Damoclés ». Nous avons également des mots et expressions relatifs au poids engendré par ces
douleurs : « Atlas », « Fardeau ». Ou encore des termes relatifs a la distanciation sociale « je
me sens isolé ».

9.3.5. ANALYSE SELON L’ETUDE DES RECITS DE VIE

Les patients ayant un fort niveau de connaissance ont une vision plus positive de 1’avenir, alors
que les patients ayant des niveaux de connaissances plus basses ont une vision plus sombre de
I’avenir, présentent des évocations relatives a 1’isolement et au poids de cette douleur.

Dans le cadre de notre étude, certains patients C+ décrivent 1’aide apportée par les
professionnels de santé par rapport a leurs questionnements. « Mon médecin m’a expliqué que
je ne devais pas faire de sport », « Mon ostéo m’a donné des conseils sur ma maladie, ¢ca
m’aide ».

D’autres patients C- et C+ utilisent les informations fournies par les professionnels de santé et
par internet.

A D’¢ére du numérique, I’information santé est accessible via les forums, les sites web comme
Doctissimo, ou tout le monde peut venir parler de sa propre expérience avec la maladie.
Toutefois, certains s’en remettent encore uniquement aux voies informatives traditionnelles
(professions de la santé, famille, médias traditionnels...). « Mon médecin généraliste est mon
repaire a qui je peux demander des conseils et qui me rassure ». D’autres recourent également
a internet. « Quand j’ai des questions, je demande a mon kiné et je vais voir sur internet, je suis
méme inscrit sur un forum, et sur un groupe Facebook ».

Comme I’explique Caron-Bouchard (2013), les profils des usagers d’internet pour les
informations en santé sont vari€s et les utilisateurs n’utilisent pas les mémes ressources (You
tube, blogues, forum, réseaux sociaux). Elle montre également que ces usagers sont plutot
passifs et regardent ces ressources comme secondaires.

Nous pouvons identifier trois profils de patients ayant recours a internet. Tout d’abord les
patients qui vont vérifier leurs sources C+ : « Quand ma cousine m’a parlé de ses problemes
de lombalgie, j’ai été voir sur internet ce qu’elle m’avait dit, puis j'ai demandé a mon médecin
ce qu’il en pensait ». D’autres utilisent internet comme un élément leur permettant de déceler
un probleme C+ et C- : « Depuis que je gere mes douleurs tout seul, si j’ai un nouveau
probleme, je regarde sur internet s’il est nécessaire ou non que je consulte ».

Enfin, les patients qui vont voir par curiosité puis qui s’en remettent aux professionnels de santé
C- : « Quand j’ai appris ma maladie, j’ai fait plein de recherches sur internet, maintenant je n’y
vais plus car cela m’angoisse ». Ces trois types de profils sont présentés par Fox et Rainie
(2002), cité dans Shim, (2008). Enfin, pour certains patients, trop d’informations, rend la
situation angoissante C-. « Il y a trop d’infos partout, je ne sais pas comment faire avec tout
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¢a ». Ce constat est en accord avec 1’étude de l'université australienne Edith Cowan de Perth
parue dans le Médical Journal of Australia, les « vérificateurs de symptomes en ligne » ne
seraient vraiment précis que dans un tiers des cas (Hill et al., 2020). Afin de parvenir a ce
résultat, les chercheurs se sont penchés sur 36 « vérificateurs de symptomes » du monde entier,
alimentés par l'intelligence artificielle, que I'on peut consulter depuis son smartphone ou son
ordinateur.

Par conséquent, trop de recherches d’informations avec des explications approximatives
peuvent devenir angoissante et entretenir le cercle vicieux de la douleur [ANNEXE 5].

9.3.6. CONCLUSIONS

Nous observons, tout d’abord, la grande proximité des représentations sociales de la douleur
chez les patients quel que soit leur niveau de connaissance, ce qui nous permet d'avancer qu'une
méme définition peut étre formulée. Cette proximité nous permet de nous prononcer sur la
réalité d’une représentation identique puisque, dans la zone centrale, nous retrouvons des mots
relatifs a des mémes catégories. Des éléments composant le systéme central des représentations
de la douleur chez les patients ayant une connaissance faible et une connaissance forte sont trés
voisines et pergues comme forte et lourde, cependant d’autres mots sont spécifiques d’un
groupe ou de I’autre. L’hypothése opérationnelle 1 est donc partiellement validée.

Les ¢léments composant le systeme périphérique des représentations (zones potentielles de
changement 1 et 2, zone de périphérie extréme) de la douleur chez les patients ayant une
connaissance faible et une connaissance forte sont, cux, différents.

Notre hypothese opérationnelle 2 est validée

Les ¢léments composant le systeme périphérique des représentations (zones potentielles de
changement 1 et 2, zone de périphérie extréme) de la douleur chez les patients ayant une
connaissance faible et une connaissance forte sont différents. On retrouve cependant un
qualificatif commun : « déprimante ».

Par conséquent notre hypothese opérationnelle 3 est partiellement validée.

Les ¢léments composant le systeme périphérique des représentations (zones potentielles de
changement 1 et 2, zone de périphérie extréme) de la douleur chez les patients ayant une
connaissance faible et une connaissance forte sont différents.

Notre hypothese opérationnelle 4 est validée.

Notre hypothese opérationnelle 5 est quant a elle partiellement validée. On trouve une grande
proximité dans plusieurs catégories en termes de pourcentage, notamment dans les trois plus
importantes catégories, « puissance », « constante », « impact psy », mais aussi pour les
catégories « lourdeur », « violente », « cruelle », « inacceptable », « ennuyante », « impact
physique » et « localisation ». Nous retrouvons des catégories présentes uniquement pour une
des modalités. Nous retrouvons également une différence importante pour la catégorie « partie
de soi » qui présente un gros pourcentage chez les conn+ et qui est absente chez les conn-. Nous
retrouvons beaucoup de proximité et quelques différences, par conséquent notre hypothése
opérationnelle 3 est partiellement validée.

L’hypothese concernant [’étude des métaphores (EM) est validée car nous retrouvons des

métaphores différentes chez les patients ayant une connaissance faible et une connaissance
forte.
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L’hypothese concernant l’étude des récits de vie (ER) est partiellement validée car nous
retrouvons des évocations des récits de vie différentes chez les patients ayant une connaissance
faible et une connaissance forte mais également de nombreuses similitudes.

9.4. ANALYSE SELON LA GESTION DE LA DOULEUR ET EFFICACITE DE CETTE
GESTION

9.4.1. HYPOTHESES OPERATIONNELLES ET VARIABLES

Hypothése opérationnelle 1(SC) : les ¢éléments composant le systéme central des
représentations de la douleur chez les patients ayant une bonne gestion et une efficacité haute
(Ef+G+), les patients ayant une mauvaise gestion et une efficacité haute (Ef+G-), les patients
ayant une bonne gestion et une efficacité basse (Ef-G+) et les patients ayant une mauvaise
gestion et une efficacité basse (Ef-G-) seront différents.

Hypothése opérationnelle 2 (ZPCl1) : les éléments composant le systéme périphérique des
représentations (zones potentielles de changement 1) de la douleur chez les patients ayant une
bonne gestion et une efficacité haute (Ef+G+), les patients ayant une mauvaise gestion et une
efficacité haute (Ef+G-), les patients ayant une bonne gestion et une efficacité basse (Ef-G+) et
les patients ayant une mauvaise gestion et une efficacité basse (Ef-G-) seront différents.

Hypothése opérationnelle 3 (ZPC2) : les éléments composant le systéme périphérique des
représentations (zones potentielles de changement 2) de la douleur chez les patients ayant une
bonne gestion et une efficacité haute (Ef+G+), les patients ayant une mauvaise gestion et une
efficacité haute (Ef+G-), les patients ayant une bonne gestion et une efficacité basse (Ef-G+) et
les patients ayant une mauvaise gestion et une efficacité basse (Ef-G-) seront différents.

Hypothése opérationnelle 4 (ZPE) : les éléments composant le systeme périphérique des
représentations (zone de périphérie extréme) de la douleur chez les patients ayant une bonne
gestion et une efficacité haute (Ef+G+), les patients ayant une mauvaise gestion et une efficacité
haute (Ef+G-), les patients ayant une bonne gestion et une efficacité basse (Ef-G+) et les
patients ayant une mauvaise gestion et une efficacité basse (Ef-G-) seront différents.

Hypothése opérationnelle 5: on observera une différence de contenu des regroupements
thématiques issue de I’analyse catégorielle chez les patients ayant une bonne gestion et une
efficacité haute (Ef+G+), les patients ayant une mauvaise gestion et une efficacité haute (Ef+G-
), les patients ayant une bonne gestion et une efficacité basse (Ef-G+) et les patients ayant une
mauvaise gestion et une efficacité basse (Ef-G-).

Variable indépendante : une bonne gestion et une efficacité haute (Ef+G+), une mauvaise
gestion et une efficacité haute (Ef+G-), une bonne gestion et une efficacité¢ basse (Ef-G+) et
une mauvaise gestion et une efficacité basse (Ef-G-).

Les participants doivent répondre a des questions concernant la gestion de leurs douleurs et
I’efficacité ressentie, de plus le questionnaire de Dallas a participé également a cette évaluation.
Ces réponses permettent ensuite de classer les participants dans un des trois groupes. (Cf. ANNEXE
7)
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Variables dépendantes : représentation sociale de la douleur (cf. ANNEXE 7: question
d’association libre) : VD1 (Noyau central) ; VD2 (ZPC1 : zone potentielle de changement 1) ; VD
3 (ZPC2 : zone potentielle de changement 2) ; VD 4 (ZPE : zone de la périphérie extréme).
VD5 : regroupements sémantiques de I’analyse catégorielle (1. Puissance, 2. Constante, 3.
Impact Psychologique, 4. Lourdeur, 5. Violente, 6. Cruelle, 7. Innommable, 8. Inacceptable, 9.
Partie de soi, 10. Mort, 11. Ennuyante, 12. Impact Physique, 13. Enfermant, 14. Localisation,
115. Incertitude 16. Cercle Vicieux, 17. Destructrice, 18. Injustice, 19. Gestion+, 20. Gestion-,
21. Personnification, 22. Punition). Cette analyse se fait par le nombre de mots différents et le
poids de la totalité des mots par catégorie (fréquences et pourcentages).

Hypothése concernant I’étude des métaphores (EM): Nous formulons I’hypothéese que les
métaphores évoquées par les patients concernant leurs douleurs seront différentes chez les
patients ayant une bonne gestion et une efficacit¢ haute (Ef+G+), les patients ayant une
mauvaise gestion et une efficacité haute (Ef+G-), les patients ayant une bonne gestion et une
efficacité basse (Ef-G+) et les patients ayant une mauvaise gestion et une efficacité basse (Ef-
G-).

Hypothése concernant I’étude des récits de vie (ER): Nous émettons 1’hypothése que les
évocations des récits de vie par les patients seront différentes chez les patients ayant une bonne
gestion et une efficacité haute (Ef+G+), les patients ayant une mauvaise gestion et une efficacité
haute (Ef+G-), les patients ayant une bonne gestion et une efficacité basse (Ef-G+) et les
patients ayant une mauvaise gestion et une efficacité basse (Ef-G-).

9.4.2. ANALYSES PROTOTYPIQUES : [TABLEAU 52-55 cF. ANNEXE 12]

Si nous nous intéressons d’abord a la zone centrale :

- Les personnes ayant une bonne gestion de la douleur mais inefficace (Ef-G+) ont une
représentation de la douleur fondée sur I’évaluation quantitative de cette douleur avec une
certaine prégnance du qualificatif « forte »

- Les personnes ayant une mauvaise gestion de la douleur qui est inefficace (Ef-G-) ont une
représentation de la douleur liée a la permanence de ces douleurs, avec le qualificatif
« constante »

Nous remarquons qu’en ZPC1 des Ef-G+, nous retrouvons les termes « constante » et
« lancinante » faisant également référence a la continuité de ces douleurs. Finalement une
bonne gestion de la douleur évite la continuité dans le temps (définition de la douleur
chronique). L’enjeu est important car la mauvaise gestion de la douleur participe a la création
de représentations alimentant cette méme douleur. (ANAES, 1998; ANAES, 2000; Inserm,
1995).

En ZPC2 nous retrouvons pour Ef- G+ des mots relatifs a I’« impact physique », a la
« lourdeur », a '« impact psychologique », a la « localisation », a la « partie de soi», a la
« violence ». Et en ZPE a la « cruauté »de cette douleur, a I’ «intensité », la « lourdeur », la
« continuité » ou 1’« impact psychologique ».

Pour Ef-G- : en ZPC2 nous avons des termes en lien avec [’aspect « continu », I« intensité »,
le « cercle vicieux », I’« impact psychologique », I’aspect « innommable ».
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En ZPE nous retrouvons des mots en lien avec |’ « intensité », I’« impact psychologique », « le
poids », « la continuité » au fait qu’elle fait « partie de soi ».

- Les personnes ayant une bonne gestion et une bonne efficacité de celle-ci (Ef+G+) ont un
noyau central constitué de termes en lien avec I’intensité de cette douleur : « forte », avec la
continuité : « lancinante », et avec une vision inacceptable de celle-ci : « insupportable ».

- Les personnes ayant une mauvaise gestion de la douleur mais qui jugent celle-ci efficace
(Ef+G-) ont un noyau central constitué¢ du mot « imprévisible » que nous avons associé¢ a la
catégorie « incertitude ».

Les deux ZPC1 de ces deux modalités sont vides. Nous voyons qu’en 1’absence de gestion de
la douleur, les patients parlent de douleurs imprévisibles et, dans le cas d’une bonne gestion, la
douleur est associée a son intensité et a sa continuité.

La douleur survenant chez une personne ayant de bons moyens de gestion est quant a elle
« insupportable », ce qui montre que I’échec de cette bonne gestion lorsqu’elle est installée est
plus difficile a vivre pour le patient.

Pour les Ef+G+ nous retrouvons en ZPC2 des termes relatifs a la lourdeur, a ’impact physique,
a la continuité de ces douleurs, a I’injustice, au fait qu’elle soit irréelle et cruelle.

En ZPE, nous retrouvons des termes relatifs a I’évaluation de la douleur, au fait qu’elle soit
innacceptable, continue, destructrice, et injuste.

Pour les Ef-G- en ZPC2 nous retrouvons des termes relatifs a 1’impact psychologique, a la

lourdeur et a I’intensité. En ZPE, nous retrouvons I’impact psychologique et physique ainsi que
la gestion + et la gestion -.
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9.4.3. ANALYSE CATEGORIELLE

Tableau 35. Analyse catégorielle en fonction de I’efficacité et de la gestion de la douleur

Categories | e | % | itirents | P | difforents | % | cifteronts | %
Ef-G+ Ef-G- EftG+ Ef+G-
Puissance 4 18,18 % 4 20 % 5 26,31 % 2 16,67 %
Constante 6 27,27 % 5 25 % 6 31,58 % 1 6,25 %
Impact Psy 2 7,40 % 3 15 % 3 1,58 %
Lourdeur 2 7,40 % 1 5% 1 5,26 % 2 16,67 %
Violente 1 5%
Cruelle 1 3,70 % 5%
Innommable 1 1 5,26 %
Inacceptable 2 10,53 %
Partie de soi 2 7,40 % 1 5%
Mort
Ennuyante 1 3,70 % 1 5% 1 5,26 %
Impact Phys 1 3,70 % 1 5% 1 5,26 % 1 6,25 %
Enfermant
Localisation 1 3,70 %
Incertitude 1 3,70 % 1 6,25 %
Cercle vicieux 1 5%
Destructrice 1 3,70 % 1 5,26 %
Injustice 1 5% 1 5,26 %
Gestion + 1 6,25 %
Gestion - 1 6,25 %
Personnification
Punition

Pour Ef-G+ les deux principales catégories sont "Puissance" et "Constante". Pour Ef-G- il s’agit
de "Constante", "Puissance" et "Impact Psychologique". Pour Ef+G+ il s’agit de "Constante"
et de "Puissance". Enfin pour Ef+G- il s’agit d’"Impact Psychologique", "Puissance" et
"Lourdeur".

Nous constatons donc que de nombreuses similitudes existent entre ces différentes modalités a
propos de la représentation de la douleur. Par exemple, la notion de puissance est représentée
de fagon équivalente dans les 4 modalités.

Si nous observons maintenant les différences, nous voyons que de nombreuses catégories ne
sont pas représentées. Si nous nous intéressons aux principales catégories, nous remarquons
que constante est a 31,58 % chez Eft+G+ et a 6,25 % chez Ef+G-. Ce qui nous confirme que les
patients n’ayant pas une véritable gestion de la douleur, n’ont pas une représentation d’une
douleur continue.
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En ce qui concerne I’impact psychologique, il n’y a pas de termes chez les Ef+G+, ce qui montre
que lorsque la gestion est bonne et efficace, la douleur n’engendre pas de trouble
psychologique. Il est de 15 % chez les personnes ayant une mauvaise gestion inefficace Ef-G,
de 7,40 % pour les Ef-G+ et de 1,58 % chez Ef+G-. Par conséquent 1I’impact psychologique est
moins important si la gestion est mauvaise mais efficace, plutot que si la gestion est bonne mais
inefficace.

En ce qui concerne le poids de cette douleur, nous voyons qu’elle est majoritaire chez les Ef+G-
(16,67 %) et minimale chez les Ef-G- (5 %). Lorsqu’on parle d’'une mauvaise gestion efficace,
cela laisse penser que le patient et son entourage médical mettent en place une stratégie de
traitement lorsqu’une crise survient et que celle-ci fonctionne. Par conséquent, dans ce cas
particulier la douleur est considérée comme un poids, ce qui peut se comprendre puisque cela
nécessite la mise en place d'une nouvelle stratégie thérapeutique.

9.4.4. ANALYSE SELON L’ETUDE DES METAPHORES

Nous avons évalué la répartition des termes évoqués en fonction des quatre modalités.

Tableau 36. Métaphores des personnes en fonction de leur niveau de gestion de la douleur et de 1’efficacité de

celle-ci
Métaphores G+ Ef- G+ Ef+ G-Ef- G-Ef+
Coup de poignard 3 7 4 3
Fardeau 5 4 4 7
Etau 5 3 3 2
Epée de Damoclés 0 4 4 0
Boule de feu 2 4 1 1
Je m’en sens isolé / seul 4 1 0 2
Un rongeur qui grignote 4 1 1 0
une pomme
Invalidante 1 1 2 2
Cauchemar 1 2 2 1
Atlas 1 1 0 3
Piqure dans le dos 1 3 1 0
Je me sens condamné 0 1 2 2
Mon fil rouge 0 3 2 0
Boulet 1 1 2 1
Un coup de marteau sur 1 1 2 1
les doigts
Lourdeur 2 0 2 0
Tour qui s’effondre 1 1 0 0
Sac trop lourd 2 1 0 1
Brulures 0 0 3 0
Monstre 0 1 1 1
Caillou dans la chaussure 1 1 0 1
Bras de fer 2 1 0 0
Tiraillement 1 1 0 1
Poids 0 1 1 1
La mort 1 1 0 1
Une branche préte a 0 3 0 0
casser
Robot 1 1 0 1
Je ne m’interdis pas de 1 1 1 0
vivre
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Tige de métal 1 0 1 0

Avenir sombre 2 0 0 0

Un hérisson 1 0 1 0

Un raté 0 2 0 0

Un point noir 0 1 0 1

Prisonnier 1 0 0 1

Guépard avec des 0 1 0 0
béquilles

Ferrari sans essence 0 0 0 1

Mouvement perpétuel 0 1 0 0

Les patients ayant une bonne gestion efficace ont tendance a décrire la douleur comme un
coup de poignard. En effet dans le cas ou cette gestion est efficace la survenue de la douleur
peut paraitre plus brutale, dans le sens ou la personne a la sensation de maitriser celle-ci. Nous
constatons également que cette douleur est décrite comme un fardeau pour les patients ayant
une mauvaise gestion efficace. Par conséquent, si cette douleur est mal maitrisée, ou tout du
moins est difficilement gérable, ceci est vécu comme un poids trop lourd. Cela peut aussi faire
référence a toutes les mesures mises en ceuvre pour atteindre cet objectif de diminution de la
douleur et qui sont toujours contraignantes.

Les patients ayant I’impression d’avoir une bonne gestion, tout en ayant le sentiment que
celle-ci est inefficace ont tendance a parler d’un « rongeur qui grignote dans une pomme ».
On retrouve également chez eux un sentiment d’isolement plus important que les trois autres
modalités. En ce qui concerne « I’épée de Damoclés » elle est évoquée chez les patients ayant
une bonne gestion efficace et une mauvaise gestion inefficace. Cela met en évidence un
paradoxe : les personnes qui ont le sentiment de bonne gestion associ¢ a une efficacité ont
peur de voir réapparaitre les douleurs [ANNEXE 16]. La douleur est donc toujours présente
méme si elle est soulagée. Pour les patients ayant une mauvaise gestion inefficace, cela
souligne I’aspect constant de cette douleur.

9.4.5. ANALYSE SELON L’ETUDE DES RECITS DE VIE

Une particularité de la douleur chronique est la durée de 1’atteinte, ce qui implique que le patient
vive constamment avec cette géne, qu’elle soit continue ou récurrente, et ce, en dehors de ses
contacts avec le personnel médical. « Mon ostéo m’a donné des conseils sur ma maladie, ¢ca
m’aide. Elle fait maintenant partie de mon quotidien, je la gere correctement et je sais
["anticiper et prendre de bonnes postures pour la soigner ».

Nous avons donc deux types de patients. Ceux qui arrivent a gérer la douleur (G+Ef-/G+Ef+):
« Ce n’est rien, quand j’ai mal je me soigne c’est comme cela et je peux poursuivre ma vie
comme si de rien n’était ».

Et ceux qui n’y arrivent pas (G-Ef+/G-Ff-), avec des conséquences différentes. « Personne ne
peut m’aider, personne ne trouve de solution, j’ai essayé plusieurs choses pour me débarrasser
de ce mal de dos mais il est toujours présent ».

Cette gestion se fait de différentes facons. Au-dela de 1’usage traditionnel des médicaments
(GHEf+/G-Ef+) : « Si j’ai mal a la téte je prends un doliprane, ben la c’est pareil quand j’ai
mal je prends un antidouleur et ¢ca passe ».

Il existe également des moyens différents pour gérer ces douleurs, avec notamment une prise
en compte de I’environnement : « le fait d’avoir changé de poste de travail a malgré tout
beaucoup diminué mes douleurs lombaires ».
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D’autres utilisent des méthodes douces, comme I’hypnose (G+Ef+/G-Ef+) : « Depuis que j’ai
fait une formation en hypnose pour mon activité professionnelle j’arrive a vivre avec ma
pathologie sans trop de problemes, grace a elle ».

Certains patients décrivent des méthodes différentes comme le contact avec la nature. (G+Ef+)
« Ce qui me fait du bien c’est de partir en bord de mer », « J aime étre au milieu des bois ». Et
d’autres parlent du temps passé avec des personnes proches. « Quand je suis avec mes petits-
enfants j oublie tout, et je ne veux surtout pas leur montrer que je souffre ».

Enfin, nous avons rencontré des patients qui n’ont pas réellement de solutions, qui n’en
cherchent pas mais qui essayent de s’accommoder de cette situation. (G-Eft) « J'essaye de
faire avec mais je n’y arrive pas ».

Certains sont devenus de véritables patients-experts (G+EF+) : « Je fais part aux autres de mon
expérience et donne des conseils qui m’auraient évité ¢a ».

9.4.6. CONCLUSIONS

Cette enquéte nous amene a formuler plusieurs remarques. Tout d’abord la proximité des
représentations sociales de la douleur chez les patients lombalgiques chroniques Ef+G-, Ef+G+,
Ef-G+ et Ef-G-. Ceci nous indique que la douleur a une définition voisine que 1’on retrouve
chez ces quatre modalités autour des notions de continuité, d'intensité et d'impact sur le mental
du patient. Cette proximité ne nous permet cependant pas de nous prononcer sur la réalité¢ d’une
représentation identique puisque dans les quatre zones centrales nous retrouvons des mots
différents et faisant partie de catégories différentes. A I’exception de I’intensité que nous
retrouvons chez Ef-G+ et Ef+G+.

Notre premiére hypothese opérationnelle 1 est donc partiellement validée.

Concernant notre hypothése opérationnelle 2, les éléments composant le systéme périphérique
des représentations (zones potentielles de changement 1) de la douleur chez les patients ayant
une bonne gestion et une efficacité haute (Ef+G+), les patients ayant une mauvaise gestion et
une efficacité haute (Ef+G-), les patients ayant une bonne gestion et une efficacité basse (Ef-
G+) et les patients ayant une mauvaise gestion et une efficacité basse (Ef-G-) sont différents.
En effet, Ef+G-, Ef+G+, Ef-G- ont une ZP1C vide, alors que Ef-G+ présente les termes
constante et lancinante dans sa ZPCl1.

L’hypothese opérationnelle 2 est partiellement validée.

Les ¢léments composant le systeme périphérique des représentations (zones potentielles de
changement 2) de la douleur chez les patients ayant une bonne gestion et une efficacité haute
(Ef+G+), les patients ayant une mauvaise gestion et une efficacité haute (Ef+G-), les patients
ayant une bonne gestion et une efficacité basse (Ef-G+) et les patients ayant une mauvaise
gestion et une efficacité basse (Ef-G-) sont différents.

Nous retrouvons des termes identiques entre Ef-G+ et Ef-G- : « déprimante » et « vive », et
entre Ef+G+ et Ef+G- : « tenace », et enfin entre Ef-G- et Ef+G+ avec « cyclique ».

Notre hypotheése opérationnelle 3 est donc partiellement validée.

Les ¢éléments composant le systeme périphérique des représentations (zone de périphérie
extréme) de la douleur chez les patients ayant une bonne gestion et une efficacité haute
(Ef+G+), les patients ayant une mauvaise gestion et une efficacité¢ haute (Ef+G-), les patients
ayant une bonne gestion et une efficacité basse (Ef-G+) et les patients ayant une mauvaise
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gestion et une efficacité basse (Ef-G-) sont différents. A I’exception de quelques termes
similaires entre Ef+G+ et Ef-G- (intense) et Ef-G+ et Ef+G+ (lourde et handicapante).
Par conséquent notre hypothese opérationnelle 4 est partiellement validée.

Notre cinquiéme hypothese est, elle aussi, partiellement validée. On trouve une grande
proximité dans plusieurs catégories en termes de pourcentage, notamment dans les trois plus
importantes catégories, « puissance », « constante », « impact psy », mais aussi pour les
catégories « lourdeur », « ennuyante », « impact phys » et « localisation ». Nous ne retrouvons
des catégories présentes que pour une seule des modalités. Par contre, nous constatons une
différence importante pour la catégorie « lourdeur » qui présente un gros pourcentage chez les
Ef+G-, par rapport aux autres modalités. Nous retrouvons donc beaucoup de proximités et
quelques différences.

L’hypothese concernant [’étude des métaphores (EM) est validée car nous retrouvons des
métaphores différentes chez les patients ayant une bonne gestion et une efficacité haute
(Ef+G+), les patients ayant une mauvaise gestion et une efficacité haute (Ef+G-), les patients
ayant une bonne gestion et une efficacité basse (Ef-G+) et les patients ayant une mauvaise
gestion et une efficacité basse (Ef-G-).

L’hypothese concernant l’étude des récits de vie (ER) est partiellement validée car nous
retrouvons des évocations des récits de vie différentes chez les patients ayant une bonne gestion
et une efficacité haute (Ef+G+), les patients ayant une mauvaise gestion et une efficacité haute
(Ef+G-), les patients ayant une bonne gestion et une efficacité basse (Ef-G+) et les patients
ayant une mauvaise gestion et une efficacité basse (Ef-G-). Nous constatons également des
évocations identiques pour les différentes modalités.

9.5. ANALYSE SELON LE NIVEAU DE CROYANCES DELETERES

9.5.1. HYPOTHESES OPERATIONNELLES ET VARIABLES

Hypothése opérationnelle 1(SC) : les ¢éléments composant le systéme central des
représentations de la douleur chez les patients ayant un niveau de fausses croyances élevé et un
niveau de fausses croyances bas seront différents.

Hypothése opérationnelle 2 (ZPC1) : les éléments composant le systéme périphérique des
représentations (zones potentielles de changement 1) de la douleur chez les patients ayant un
niveau de fausses croyances ¢élevé et un niveau de fausses croyances bas seront différents.

Hypothése opérationnelle 3 (ZPC2) : les éléments composant le systéme périphérique des
représentations (zones potentielles de changement 2) de la douleur chez les patients ayant un
niveau de fausses croyances ¢élevé et un niveau de fausses croyances bas seront différents

Hypothése opérationnelle 4 (ZPCE) : les ¢léments composant le systéme périphérique des
représentations (zone de périphérie extréme) de la douleur chez les patients ayant un niveau de
fausses croyances ¢élevé et un niveau de fausses croyances bas seront différents

Hypothése opérationnelle 5: on observera une différence de contenu des regroupements

thématiques issue de I’analyse catégorielle chez les patients ayant un niveau de fausses
croyances ¢levé et un niveau de fausses croyances bas.
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Variable indépendante : un niveau de fausses croyances ¢élevé (C+) et un niveau de fausses
croyances bas (C-)

Les participants doivent répondre a des questions concernant les croyances déléteres, a travers
le questionnaire FABQ. Ces réponses permettent ensuite de classer les participants dans un des
deux groupes. (Cf. ANNEXE 7)

Variables dépendantes : représentation sociale de la douleur (cf. ANNEXE 7: question
d’association libre) : VD1 (Noyau central) ; VD2 (ZPC1 : zone potentielle de changement 1) ;
VD 3 (ZPC2 : zone potentielle de changement 2) ; VD 4 (ZPE : zone de la périphérie extréme).
VD5 : regroupements sémantiques de I’analyse catégorielle (1. Puissance, 2. Constante, 3.
Impact Psychologique, 4. Lourdeur, 5. Violente, 6. Cruelle, 7. Innommable, 8. Inacceptable, 9.
Partie de soi, 10. Mort, 11. Ennuyante, 12. Impact Physique, 13. Enfermant, 14. Localisation,
115. Incertitude 16. Cercle Vicieux, 17. Destructrice, 18. Injustice, 19. Gestion+, 20. Gestion-,
21. Personnification, 22. Punition). Cette analyse se fait par le nombre de mots différents et le
poids de la totalité des mots par catégorie (fréquences et pourcentages).

Hypothése concernant I’étude des métaphores (EM) : Nous formulons I’hypothése que les
métaphores évoquées par les patients concernant leurs douleurs seront différentes chez les
patients ayant un niveau de fausses croyances ¢élevé et un niveau de fausses croyances bas.

Hypothése concernant I’étude des récits de vie (ER): Nous avancons 1’hypothése que les
évocations des récits de vie par les patients seront différentes chez les patients ayant un niveau
de fausses croyances ¢élevé et un niveau de fausses croyances bas.

9.5.2. ANALYSES PROTOTYPIQUES : [TABLEAU 56,57 CF. ANNEXE 13]

En ce qui concerne 1’analyse des zones du noyau central :

- Pour les C+ : nous retrouvons deux termes relatifs a I’intensité et a la continuité de la douleur.
On retrouve également un terme en lien avec I’impact physique.

- Pour les C- : nous retrouvons un terme relatif a la continuité de cette douleur, ainsi qu’au poids
de celle-ci.

En ce qui concerne la ZPC1 :

- Pour les C+ : nous retrouvons un terme relatif a I’impact psychologique

- Pour les C- : nous remarquons un terme relatif a ’intensité de cette douleur. Qui était absent
du noyau central dans cette modalité mais présent dans le noyau central des C+

En ce qui concerne la ZPC2 et ZPE :

- Pour les C+ : nous retrouvons des termes relatifs a 1’évaluation avec la localisation de celle-
ci. Puis au cercle vicieux, a I’incertitude, au c6té enferment de cette douleur, au fait qu’elle fait
partie intégrante du patient, qu’elle est cruelle, innommable, inacceptable.

- Pour les C- : nous observons de nombreux termes relatifs a I’impact psychologique, ainsi qu’a
I’impact physique. Au fait que la douleur est une partie intégrante du patient. Puis des termes
relatifs a D’incertitude qu’elle engendre. Puis des termes plus forts avec des notions de
destruction, d’injustice et de mort.
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Nous constatons que chez les patients ayant un niveau bas de croyances déléteres, la douleur
est associée a des termes plus noirs, celle-ci étant vue comme une injustice et est associée a une
destruction, ces patients pouvant méme parler de mort.

Chez les patients pour qui le niveau de croyance délétere est haut, nous retrouvons des termes
relatifs a I’incertitude, a I’aspect innommable et inacceptable.

9.5.3. ANALYSE CATEGORIELLE

Tableau 37. Analyse catégorielle en fonction du niveau de croyances délétéres.

C+ C-
6 16,67 % 4 22,2 %
8 22,22 % 2 11,1 %
6 16,67 % 5 15 %
2 5,56 % 1 27,78 %
2 5,56 %
1 2,78 %
2 5,56 %
3 8,33 % 1 5,56 %
1 5,56 %
1 2,78 %
1 2,78 % 1 5,56 %
1
1 2,78 %
1 2,78 % 1 5,56 %
1 2,78 %
1 5,56 %
1 5,56 %

Pour les C- les deux principales catégories sont relatives a D’intensité et a 1’impact
psychologique. Chez les patients C+ les principales catégories sont I’intensité, la continuité des
douleurs et I’impact psychologique.

Nous constatons que de nombreuses similitudes existent entre ces deux modalités sur la
représentation de la douleur. Par exemple la lourdeur, la partie de soi, I’impact physique et
I’incertitude sont représentées de fagon équivalente dans les 2 modalités.

Si nous observons maintenant les différences, nous remarquons que de nombreuses catégories
ne sont pas représentées pour une des deux modalités (cruelle, destructrice, localisation...).
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Nous notons, chez les patients ayant un niveau de croyances délétéres faibles, que la
représentation de la douleur est beaucoup plus orientée vers des termes relatifs a 1’intensité, la
continuité ainsi qu’a I’impact psychologique. Par contre, chez les patients ayant un niveau de
croyances déléteres élevé, nous avons beaucoup plus de termes variés et évoquant plutot un
avenir sombre.

9.5.4. ANALYSE SELON L’ETUDE DES METAPHORES

Tableau 38. Evocations en fonction de la prégnance des croyances délétéres

Métaphores Croyances délétéres faibles (C-) Croyances délétéres fortes
(CH)
Coup de poignard 10
Fardeau
Etau

Epée de Damoclés
Boule de feu
Je m’en sens isolé / seul
Un rongeur qui grignote une pomme
Invalidante
Cauchemar
Atlas
Piqure dans le dos
Je me sens condamné
Mon fil rouge
Boulet
Un coup de marteau sur les doigts
Lourdeur
Tour qui s’effondre
Sac trop lourd
Brulures
Monstre
Caillou dans la chaussure
Bras de fer
Tiraillement
Poids
La mort
Une branche préte a casser
Robot
Je ne m’interdis pas de vivre
Tige de métal
Avenir sombre
Un hérisson
Un raté
Un point noir
Prisonnier
Guépard avec des béquilles
Ferrari sans essence
Mouvement perpétuel
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En ce qui concerne les croyances déléteres, nous avons deux modalités. La premiére modalité
correspond a des patients ayant des croyances déléteres faibles. Pour celle-ci nous avons des
évocations descriptives de la douleur, a savoir « boule de feu », « un rongeur qui grignote une
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pomme ». Nous avons également des termes relatifs au poids de cette douleur, a savoir
« Atlas ». Mais la population de patients ayant des croyances délétéres ont des évocations
relatives également au poids de ces douleurs : « fardeau », « boulet ». La vision positive de
I’avenir est marquée chez les personnes ayant des croyances délétéres faibles avec « hérisson »
ou encore « je ne m’interdis pas de vivre ».

Pour les personnes ayant des croyances déléteres fortes, la douleur est vue comme
« invalidante », « un cauchemar », c’est-a-dire qu’ils évoquent des conséquences a la fois
physiques et psychologiques.

L’isolement engendré par ces douleurs est principalement marqué chez les personnes ayant des
croyances déléteres fortes.

9.5.5. ANALYSE SELON L’ETUDE DES RECITS DE VIE

Concernant I’origine des symptomes, une premiére cause est trouvée spontanément dans
I’activité professionnelle (C+) : « Mon métier d’aide a la personne m’a détruite », « Cela s’est
accentué avec mon ancien travail », « Ma lombalgie est apparue apres des difficultés dans mon
travail », « J’ai continué a me détruire le dos en allant bosser tous les jours avec ma ceinture ».

Une seconde origine est relative a 1’activité physique exercée dans la vie privée (C+) : « J'ai eu
des douleurs lombaires importantes quand je faisais de la danse », « Trop de sport tue le
sport », « Je suis continuellement obligé de reporter certaines activités ou de les annuler a
cause de la douleur »

Concernant 1’évolution de ces douleurs, beaucoup de personnes les décrivent comme datant de
leur jeunesse, avec une évolution qui est allée progressivement vers la lombalgie chronique (C-
) : « J'ai eu des debuts de douleurs dans [’enfance, puis quand j’ai commencé a travailler, j’ai
eu de plus en plus de douleurs », « Ca ne s’est pas arrangé en vieillissant ».

Les facteurs favorisant I’exacerbation des symptdmes sont sous-estimés par les patients (C-) :
« Il n’y a que lorsque je dois faire du jardinage que mon mal revient en force, ..., cela me mets
en rogne », « Je ne peux plus faire de sport », « J'ai jamais pu reprendre le travail ». Parfois
les informations viennent des professionnels de santé, ou d’une mauvaise interprétation de leurs
conseils : « Mon médecin m’a expliqué que je ne devais pas faire de sport », « Mon kiné m’a
dit d’arréter le sport, enfin il avait dit pendant la crise aigué, j’ai compris pour toujours, je
n’ai jamais repris ».

Enfin, un autre aspect des croyances, celui relatif au diagnostic, qui peut étre décelé tardivement
(C-/C+) : « Pourquoi ils ont mis tout ce temps pour me dire que c’est juste ¢a, je pense que
c’est plus gravey

Le fait que le diagnostic soit long donne a penser que la pathologie est grave, ou que les
soignants se trompent.

9.5.6. CONCLUSIONS

Cette enquéte amene a formuler plusieurs remarques, tout d’abord la proximité des
représentations sociales de la douleur chez les patients lombalgiques chroniques C+C-.
Toutefois, nous notons une plus grande palette de termes chez les patients C+, montrant une
plus grande difficulté a définir cette douleur et a en percevoir des conséquences dramatiques.
Ce qui nous incite a penser que la douleur a une définition similaire que 1’on retrouve chez ces
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deux modalités et se structure autour de son aspect continu, de son intensité et de son impact
psychologique.

Cette proximité ne nous permet cependant pas de nous prononcer sur la réalité d’une
représentation identique puisque, dans les deux zones centrales, nous retrouvons des mots
différents envoyant a des catégories différentes. Le seul consensus observable se fait sur la
continuité de ces douleurs.

Notre hypothese opérationnelle 1 est donc que partiellement validée.

Les ¢éléments composant le systéme périphérique des représentations (zones potentielles de
changement 1) de la douleur chez les patients ayant un niveau de fausses croyances ¢levé et un
niveau de fausses croyances bas sont différents. En effet un seul mot compose cette ZPC1 et ils
sont différents : déprimante pour C+ et forte pour C-.

Par conséquent notre hypothese opérationnelle 2 est validée.

Les ¢éléments composant le systéme périphérique des représentations (zones potentielles de
changement 2) de la douleur chez les patients ayant un niveau de fausses croyances ¢levé et un
niveau de fausses croyances bas sont différents a I’exception du mot énervante que 1’on retrouve
dans la ZPC2 des deux modalités.

Notre hypotheése opérationnelle 3 est partiellement validée.

Les ¢éléments composant le systeme périphérique des représentations (zone de périphérie
extréme) de la douleur chez les patients ayant un niveau de fausses croyances élevé et un niveau
de fausses croyances bas sont différents, on note cependant une grande proximité car 4 termes
se retrouve dans la zone de périphérie extréme des deux modalités : « imprévisible »,
« insupportable », « fatigante », « omniprésente ».

Notre hypothese opérationnelle 4 est partiellement validée.

Notre cinquieme hypotheése opérationnelle est, elle aussi, partiellement validée puisqu'on
observe une grande proximité dans plusieurs catégories en termes de pourcentage, notamment
dans les trois plus importantes catégories, « puissance », « constante», « impact
psychologique ». Ceci est également vrai pour les catégories « lourdeur », « ennuyante »,
« impact psy » et « partie de soi ». Nous ne retrouvons des catégories présentes que pour une
des modalités mais aussi une différence importante pour la catégorie « constante » qui présente
un gros pourcentage chez les C+(22,22 %), par rapport aux C- (11,1 %).

L’hypotheése concernant [’étude des métaphores (EM) est partiellement validée car nous
retrouvons des métaphores différentes chez les patients ayant un niveau de fausses croyances
¢levé et un niveau de fausses croyances bas, mais également des métaphores identiques pour
ces différentes modalités.

L’hypothese concernant l’étude des récits de vie (ER) est partiellement validée car nous
retrouvons des évocations des récits de vie différentes chez les patients ayant un niveau de
fausses croyances élevé et un niveau de fausses croyances bas. Nous observons également des
évocations différentes pour les différentes modalités.
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9.6. ANALYSE SELON LA SPIRITUALITE ET LA CROYANCE RELIGIEUSE DES
PATIENTS

9.6.1. HYPOTHESES OPERATIONNELLES ET VARIABLES

Hypothése opérationnelle 1(SC) : les ¢éléments composant le systéme central des
représentations de la douleur chez les patients ayant un niveau de spiritualité bas et étant non-
croyant (Spi-NC), un niveau de spiritualité bas et étant croyant (Spi-C), un niveau de spiritualité
haut et étant non-croyant (Spi+NC), un niveau de spiritualité haut et étant croyant (Spi+C)
seront différents.

Hypothése opérationnelle 2 (ZPC1) : les éléments composant le systéme périphérique des
représentations (zones potentielles de changement 1) de la douleur chez les patients ayant un
niveau de spiritualité bas et étant non-croyants (Spi-NC), un niveau de spiritualité bas et étant
croyants (Spi-C), un niveau de spiritualité¢ haut et étant non-croyants (Spi+NC), un niveau de
spiritualité haut et étant croyants (Spi+C) seront différents.

Hypothése opérationnelle 3 (ZPC2) : les éléments composant le systéme périphérique des
représentations (zones potentielles de changement 2) de la douleur chez les patients ayant un
niveau de spiritualité bas et étant non-croyants (Spi-NC), un niveau de spiritualité bas et étant
croyants (Spi-C), un niveau de spiritualité¢ haut et étant non-croyants (Spi+NC), un niveau de
spiritualité haut et étant croyants (Spi+C) seront différents.

Hypothése opérationnelle 4 (ZPE) : les éléments composant le systeme périphérique des
représentations (zone de périphérie extréme) de la douleur chez les patients ayant un niveau de
spiritualité bas et étant non-croyants (Spi-NC), un niveau de spiritualité bas et étant croyants
(Spi-C), un niveau de spiritualité haut et étant non-croyants (Spi+NC), un niveau de spiritualité
haut et étant croyants (Spi+C) seront différents.

Hypothése opérationnelle 5: on observera une différence de contenu des regroupements
thématiques issue de I’analyse catégorielle chez les patients ayant un niveau de spiritualité bas
et étant non-croyants (Spi-NC), un niveau de spiritualité bas et étant croyants (Spi-C), un niveau
de spiritualité haut et étant non-croyants (Spi+NC), un niveau de spiritualité haut et étant
croyants (Spi+C).

Variable indépendante : un niveau de spiritualit¢ bas et étant non-croyants (Spi-NC), un
niveau de spiritualité bas et étant croyants (Spi-C), un niveau de spiritualité haut et étant non-
croyants (Spi+NC), un niveau de spiritualité¢ haut et étant croyants (Spi+C).

Les participants doivent répondre a des questions concernant leurs croyances, ainsi qu’a une
¢échelle de spiritualité. Ces réponses permettent ensuite de classer les participants dans un des
quatre groupes. (Cf. ANNEXE 7)

Variables dépendantes : représentation sociale de la douleur (ANNEXE 7: question
d’association libre) : VD1 (Noyau central) ; VD2 (ZPC1 : zone potentielle de changement 1) ;
VD 3 (ZPC2 : zone potentielle de changement 2) ; VD 4 (ZPE : zone de la périphérie extréme).
VD5 : regroupements sémantiques de I’analyse catégorielle (1. Puissance, 2. Constante, 3.
Impact Psychologique, 4. Lourdeur, 5. Violente, 6. Cruelle, 7. Innommable, 8. Inacceptable, 9.
Partie de soi, 10. Mort, 11. Ennuyante, 12. Impact physique, 13. Enfermant, 14. Localisation,
115. Incertitude 16. Cercle Vicieux, 17. Destructrice, 18. Injustice, 19. Gestion+, 20. Gestion-,
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21. Personnification, 22. Punition). Cette analyse se fait par le nombre de mots différents et le
poids de la totalité des mots par catégorie (fréquences et pourcentages).

Hypothése concernant I’étude des métaphores (EM): Nous construisons I’hypothése que les
métaphores évoquées par les patients concernant leurs douleurs seront différentes chez les
patients ayant un niveau de spiritualité bas et étant non-croyants (Spi-NC), un niveau de
spiritualité bas et étant croyants (Spi-C), un niveau de spiritualité¢ haut en étant non-croyants
(Spi+NC), un niveau de spiritualité haut en étant croyants (Spi+C).

Hypothése concernant I’étude des récits de vie (ER): Nous faisons I’hypothése que les
évocations des récits de vie par les patients seront différentes chez les patients ayant un niveau
de spiritualité bas en étant non-croyants (Spi-NC), un niveau de spiritualité bas en étant croyants
(Spi-C), un niveau de spiritualité haut en étant non-croyants (Spi+NC), un niveau de spiritualité
haut en étant croyants (Spi+C).

9.6.2. ANALYSES PROTOTYPIQUES : [TABLEAU 58-61 ANNEXE 14]

En ce qui concerne 1’analyse des zones du noyau central :

- Pour les Spi+C : nous retrouvons des termes relatifs a I’intensité, la continuité et le poids de
cette douleur.

- Pour les Spi+NC : nous observons des termes relatifs a 1’intensité de cette douleur.

- Pour les Spi-C : nous remarquons un terme relatif a la continuité de cette douleur.

- Pour la Spi-NC : nous constatons des termes relatifs a la continuité de cette douleur, son poids
et son impact physique.

En ce qui concerne la ZPC1 :

- Pour les Spi+C : aucun terme donné.

- Pour les Spi+NC : aucun terme donné.

- Pour les Spi-C : nous retrouvons un terme relatif a 1’intensité.

- Pour la Spi-NC : nous remarquons deux termes relatifs a I’intensité et a la continuité de ces
douleurs.

En ce qui concerne la ZPC2 et ZPE :

Nous observons des similitudes entre les Spi-NC et les Spi+C, avec des termes relatifs a la
localisation de ces douleurs mais aussi avec des termes relatifs a I’impact psychologique et
physique. Nous remarquons également un certain nombre de termes montrant une intégration
de cette douleur par le patient ainsi que quelques termes relatifs a la mort.

Nous constatons des similitudes entre les patients Spi+NC et Spi-C avec des termes relatifs a
I’évaluation : intensité, continuité, impact psychologique ainsi que sur la perception de la
douleur comme faisant partie d’eux-mémes. On notera, par contre, une différence avec une
notion d’incertitude pour les Spi+NC.
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9.6.3. ANALYSE CATEGORIELLE

Tableau 39. Analyse catégorielle en fonction du niveau de spiritualité et de croyance religicuse

Categories | e | % | aitforents % | gtioents | % | aifforents |
Spi-C Spi-NC Spi+C Spi+NC
Puissance 2 20 % 5 17,85 % 4 13,79 % 3 2,14 %
Constante 3 30 % % 3 10,71 % 8 27,58 % 3 2,14 %
Impact Psy 2 20 % 5 17,85 % 2 6,89 % 2 1,43 %
Lourdeur 1 10 % 2 7,14 % 2 6,89 % 2 1,43 %
Violente
Cruelle 3 10,34 % 2 1,43
Innommable 1 3,45 %
Inacceptable 1 3,57 %
Partie de soi 1 10 % 3 10,71 % % 2 6,89 % 1 7,14 %
Mort 2 7,14 % 1 3,45 %
Ennuyante 1 3,57 %
Impact Phys 1 10 % 1 3,57 % 1 345%
Enfermant
Localisation 2 7,14 % 1 3,45 %
Incertitude 2 7,14 % 2 6,89 % 1 6,25 %
Destructrice
Injustice 1 5%
Gestion +
Gestion -

Pour les quatre modalités (Spi+C, Spi+NC, Spi-C, Spi-NC) nous retrouvons les principales
catégories relatives a 1’évaluation. A savoir : I’intensité, la continuité, I’impact psychologique,
le poids, la partie de soi.

Nous constatons que de nombreuses similitudes existent entre ces quatre modalités sur la
représentation de la douleur. Par exemple la partie de soi est représentée de fagon équivalente
dans les 4 modalités.

Si nous nous penchons maintenant sur les différences, nous pouvons observer que de
nombreuses catégories ne sont pas représentées pour une ou plusieurs des quatre modalités
(destructrice, localisation...).

J’ai une question : je parle de modalités pour Spi+C par exemple : dans ma téte je pense « sous-
population » : est-ce que ce serait une erreur que de parler de sous-population ? Et est-ce que

c’est correct de parler de modalité ?

Il ne faut pas écrire sous population car cela veut dire qu’il y a plusieurs groupes, donc plusieurs
représentations.
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9.6.4. ANALYSE SELON L’ETUDE DES METAPHORES

Tableau 40. Evocations en fonction du niveau de spiritualité et de croyances religieuses

Métaphores Spi-C Spi-NC Spi+C Spi+NC
Coup de poignard 4 5 4 4
Fardeau 7 8 2 3
Etau 5 4 3 1
Epée de Damoclés 1 6 1 0
Boule de feu 2 3 2 1
Je m’en sens isolé / seul 3 4 0 0
Un rongeur qui grignote 2 2 2 0
une pomme
Invalidante 2 1 1 2
Cauchemar 4 2 0 0
Atlas 2 2 0 1
Piqure dans le dos 2 1 1 1
Je me sens condamné 4 2 0 0
Mon fil rouge 0 1 1 2
Boulet 3 2 0 0
Un coup de marteau sur 1 2 1 1
les doigts
Lourdeur 2 1 1 0
Tour qui s’effondre 1 0 1 0
Sac trop lourd 0 1 2 1
Brulures 0 1 1 1
Monstre 0 2 0 1
Caillou dans la chaussure 2 0 0 1
Bras de fer 0 1 1 1
Tiraillement 0 3 0 0
Poids 0 1 2 0
La mort 0 3 0 0
Une branche préte a 1 1 0 1
casser
Robot 0 1 1 1
Je ne m’interdis pas de 0 0 3 0
vivre
Tige de métal 1 0 0 1
Avenir sombre 0 0 2 0
Un hérisson 0 2 0 0
Un raté 0 1 1 0
Un point noir 0 2 0 0
Prisonnier 0 2 0 0
Guépard avec des 0 0 1 0
béquilles
Ferrari sans essence 0 0 0 1
Mouvement perpétuel 0 0 1 0

Nous avons 4 modalités de patients, avec des spécificités dans leurs évocations.

Tout d’abord nous voyons que la référence au poids ou a la charge engendrée par cette
pathologie est plus importante chez les personnes ayant une spiritualité basse, qu’ils soient
croyants ou non. Avec des termes comme « fardeau », « Atlas », « Boulet ». On retrouve

149



¢galement des expressions et mots qui sont relatifs au poids de cette douleur chez les patients
ayant une spiritualité haute avec : « un sac trop lourd » ou encore le « poids ».

De méme 1’aspect irréversible et sombre de I’avenir est plus marqué dans ces deux modalités
comparativement aux deux autres. Avec des termes et expressions comme : « Cauchemar »,
« Je me sens condamné », « Monstre », « Caillou dans la chaussure ».

Pour les patients ayant une spiritualité élevée nous remarquons des expressions relatives a la
continuité¢ de ces douleurs, comme par exemple : « fil rouge ». En sachant que le fil rouge
devient un repere donc implique que la personne ait intériorisé la maladie comme une partie
d’elle-méme.

Enfin, nous pouvons observer des expressions montrant que ces douleurs n’empéchent pas de
vivre et permettent d’imaginer un avenir plus serein, avec des formules du type : «je ne
m’empéche pas de vivre ».

9.6.5. ANALYSE SELON L’ETUDE DES RECITS DE VIE

La spiritualité, dans ses différentes dimensions peut constituer une ressource pour faire face a
la maladie ou au vieillissement.

Par I’intermédiaire de la religion, par exemple, grace a I’environnement spirituel Spi+C: « Je
vais me recueillir a 1’église, ¢ca me fait du bien, je suis moins stressée apres et j’ai moins mal »
; « Je participe a un groupe de priere, je vois du monde, personne ne me juge, ¢ca m’aide », « Je
prie tous les jours, je vais a l’église et je me confie a Dieu, je sais qu’il peut m’aider et moi ¢ca
me permet de garder espoir ».

Le contact avec la nature semble avoir la méme fonction Spi+NC: « Ce qui me fait du bien c’est
de partir en bord de mer », « J'aime étre au milieu des bois », « Depuis que je fais du Shirin-
yoku ma vie a changé ».

La spiritualité peut constituer une ressource permettant au patient de faire face, d'une manicre
efficace, a la maladie.

Cette spiritualité peut étre une ressource de coping positif (Pargament, 1997) : « Je vais me
recueillir a 1’église, ¢ca me fait du bien, je suis moins stressée apres et j’ai moins mal ».
Cependant, cette référence a la spiritualité peut aussi compliquer la vie du patient et étre un
coping négatif : « C’est une punition de Dieu, j’ai fait beaucoup de fautes dans le debut de ma
vie, je pense que Dieu me le fait payer », « J ai mérité ce qui m’arrive, j’ai fait du mal et je
pense qu’on me le fait payer », « J'ai trop péché ».

C’est ce qui est décrit par Roussiau et Renard (2021) comme une « punition divine », la maladie
peut étre également vécu comme un abandon de la part de Dieu.

Certains patients parlent de valeurs et du rapport aux autres, notamment leurs proches. Il s’agit
d’un élément de la spiritualité : « Ma vie n’est pas en danger, j’ai des enfants donc je veux leur
montrer |’exemple en montrant qu’on ne s’ arréte pas au moindre obstacle, ce sont mes valeurs.
Quand j’ai mal je me soigne ».

Selon Roussiau et Renard (2021) : « Associés au terme générique valeurs, on peut trouver
["altruisme, le pardon, la sincérité, la bienveillance, la miséricorde, la solidariteé, la fraternité...
Pour Haidt (2003) : "La transcendance de soi entraine un comportement moral, nous
retrouvons ici la transcendance et le soi, deux dimensions complémentaires dans la
spiritualité. »
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9.6.6. CONCLUSION

Nous notons une certaine proximité entre deux modalités : les non-croyants avec un niveau de
spiritualité bas et les croyants ayant une haute spiritualité. Ces deux modalités s’opposent mais
nous retrouvons des similitudes dans les termes utilisés. Les deux zones du noyau central sont
trés proches, ce qui laisse supposer une représentation de la douleur articulée autour des notions
d'intensité, de continuité, de poids mais aussi d'impact physique.

Pour les patients croyants avec un niveau de spiritualité bas et les non-croyants ayant un niveau
de spiritualité haut, la représentation de la douleur semble assise sur I’intensité et la continuité.

De plus, si I’on note une proximité des représentations sociales de la douleur chez les patients
Spi-NC et Spi+C, ainsi que chez les Spi-C et Spi+NC, nous repérons également une plus grande
palette de termes chez les patients Spi-NC et Spi+C, montrant ainsi une plus grande difficulté
a définir la souffrance avec des termes variés.

Cette douleur a une définition que I’on retrouve chez ces quatre modalités autour de son
intensité, sa continuité, son poids et son impact psychologique.

Toutefois, cette proximité ne nous permet cependant pas de nous prononcer sur la réalité d’une
représentation identique puisque dans les quatre zones centrales nous retrouvons des mots
différents, faisant partie de catégories différentes, le seul consensus décelable est celui portant
sur I’intensité de la douleur.

Notre premiére hypothese opérationnelle 1 n'est donc que partiellement validée.

Les ¢éléments composant le systéme périphérique des représentations (zones potentielles de
changement 1) de la douleur chez les patients ayant un niveau de spiritualité bas et étant non-
croyants (Spi-NC), un niveau de spiritualité bas et étant croyants (Spi-C), un niveau de
spiritualité haut et étant non-croyants (Spi+NC), un niveau de spiritualité haut et étant croyants
(Spi+C) sont différents. Cependant on note que pour Spi+NC et Spi+C les ZPC1 sont vides.
Pour Spi-NC et Spi-C les ZPC1 présentent de grandes similitudes méme si elles sont différentes.
Avec notamment le terme "fort" que I’on retrouve dans les deux. Par conséquent notre
hypothese opérationnelle 2 n’est que partiellement validée.

Les ¢léments composant le systeme périphérique des représentations (zones potentielles de
changement 2) de la douleur chez les patients ayant un niveau de spiritualité bas et étant non-
croyants (Spi-NC), un niveau de spiritualité bas et étant croyants (Spi-C), un niveau de
spiritualité haut et étant non-croyants (Spi+NC), un niveau de spiritualité haut et étant croyants
(Spi+C) sont différents. On retrouve cependant quelques mots isolés similaires entre les
différents groupes. Par conséquent notre hypothése opérationnelle 3 n’est que partiellement
validée.

Les ¢éléments composant le systeme périphérique des représentations (zone de périphérie
extréme) de la douleur chez les patients ayant un niveau de spiritualité bas et étant non-croyants
(Spi-NC), un niveau de spiritualité bas et étant croyants (Spi-C), un niveau de spiritualité haut
et étant non-croyants (Spi+NC), un niveau de spiritualité haut et étant croyants (Spi+C) sont
différents. On retrouve cependant quelques mots isolés similaires entre les différents groupes.
Par conséquent notre hypothese opérationnelle 4 n’est que partiellement validée.

Concernant notre hypothese opérationnelle 5, elle est aussi partiellement validée. On trouve, en
effet, une grande proximité dans plusieurs catégories en termes de pourcentage, notamment
dans les quatre plus importantes catégories, « puissance », « constante», « impact
psychologique », « lourdeur » mais aussi pour la catégorie « partie de soi ». Nous ne retrouvons
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de catégories présentes que pour une seule des modalités. Nous constatons également une
différence importante pour la catégorie « constante » qui est faible chez Spi+NC (2,14 %), alors
qu’elle est plus élevée pour les trois autres modalités. Ainsi, s'il existe bien des proximités entre
ces catégories, quelques différences sont aussi a souligner, c'est la raison pour laquelle notre
hypothese opérationnelle 5 est partiellement validée.

L’hypotheése concernant [’étude des métaphores (EM) est partiellement validée car nous
retrouvons des métaphores différentes chez les patients ayant un niveau de spiritualité bas et
¢tant non-croyants (Spi-NC), un niveau de spiritualité bas et étant croyants (Spi-C), un niveau
de spiritualité haut et étant non-croyants (Spi+NC), un niveau de spiritualité haut et étant
croyants (Spi+C). Mais nous retrouvons aussi des métaphores identiques pour les différentes
modalités.

L’hypothese concernant l’étude des récits de vie (ER) est partiellement validée car nous
retrouvons des évocations des récits de vie différentes chez les patients ayant un niveau de
spiritualité bas et étant non-croyants (Spi-NC), un niveau de spiritualité bas et étant croyants
(Spi-C), un niveau de spiritualité haut et étant non-croyants (Spi+NC), un niveau de spiritualité
haut et étant croyants (Spi+C). Cependant nous retrouvons également des évocations identiques
pour les différentes modalités.

9.7. ANALYSE SELON LE TEMPS DIAGNOSTIC

9.7.1. HYPOTHESES ET VARIABLES

Hypothése opérationnelle 1(SC) : les ¢éléments composant le systéme central des
représentations de la douleur chez les patients n’ayant pas eu de diagnostic (Td0), chez les
patients ayant eu un diagnostic tardif (>1 an) (Td+) et chez les patients ayant eu un diagnostic
rapidement (<lan) (Td-) seront différents.

Hypothése opérationnelle 2 (ZPCl1) : les éléments composant le systéme périphérique des
représentations (zones potentielles de changement 1) de la douleur chez les patients n’ayant pas
eu de diagnostic (Td0), chez les patients ayant eu un diagnostic tardif (>1 an) (Td+) et chez les
patients ayant eu un diagnostic rapidement (<lan) (Td-) seront différents.

Hypothése opérationnelle 3 (ZPC2) : les éléments composant le systéme périphérique des
représentations (zones potentielles de changement 2) de la douleur chez les patients n’ayant pas
eu de diagnostic (Td0), chez les patients ayant eu un diagnostic tardif (>1 an) (Td+) et chez les
patients ayant eu un diagnostic rapidement (<lan) (Td-) seront différents.

Hypothése opérationnelle 4 (ZPE) : les éléments composant le systeme périphérique des
représentations (zone de périphérie extréme) de la douleur chez les patients n’ayant pas eu de
diagnostic (TdO0), chez les patients ayant eu un diagnostic tardif (>1 an) (Td+) et chez les
patients ayant eu un diagnostic rapidement (<lan) (Td-) seront différents.

Hypothése opérationnelle 5: on observera une différence de contenu des regroupements
thématiques issue de 1’analyse catégorielle chez les patients n’ayant pas eu de diagnostic (Td0),
chez les patients ayant eu un diagnostic tardif (>1 an) (Td+) et chez les patients ayant eu un
diagnostic rapidement (<lan) (Td-).

152



Variable indépendante : patients n’ayant pas eu de diagnostic (Td0), patients ayant eu un
diagnostic tardif (>1 an) (Td+), et patients ayant eu un diagnostic rapidement (<lan) (Td-).
Ainsi nous avons déterminé trois catégories de patients :

- Absence de diagnostic : TdO :

- Temps de diagnostic inférieur a 1 an : Td- :

- Temps de diagnostic supérieur a 1 an : Td+:

Les participants doivent répondre a des questions sur la durée du diagnostic. Dans le but de
confirmer, d’une part le contenu de la zone centrale de la représentation de la douleur chez les
patients et, d’autre part, de tester un possible effet du temps diagnostic sur cette représentation,
nous avons évalué la durée pour laquelle le diagnostic a été posé€ ou non depuis 1’apparition des
douleurs. Nous avons ainsi trois modalités de patients : les patients n’ayant pas encore de
diagnostic (TdO0), les patients ayant eu un diagnostic avant la fin de la premicre année (Td-)
apres I’apparition des douleurs et enfin les patients ayant eu un diagnostic tardif c’est-a-dire
apres la premiere année ayant suivi I’apparition des douleurs (Td+) (cf. ANNEXE 7).

Variables dépendantes : représentation sociale de la douleur (cf. ANNEXE 7: question
d’association libre) :

- VDI (Systeme central) ;

- VD2 (ZPC1 : zone potentielle de changement 1) ;

- VD 3 (ZPC2 : zone potentielle de changement 2) ;

- VD 4 (ZPE : zone de la périphérie extréme).

- VD5 : regroupements sémantiques de 1’analyse catégorielle (1. Puissance, 2. Constante, 3.
Impact Psychologique, 4. Lourdeur, 5. Violente, 6. Cruelle, 7. Innommable, 8. Inacceptable, 9.
Partie de soi, 10. Mort, 11. Ennuyante, 12. Impact Physique, 13. Enfermant, 14. Localisation,
115. Incertitude 16. Cercle Vicieux, 17. Destructrice, 18. Injustice, 19. Gestion+, 20. Gestion-,
21. Personnification, 22. Punition). Cette analyse se fait par le nombre de mots différents et le
poids de la totalité des mots par catégorie (fréquences et pourcentages).

Hypothése concernant I’étude des métaphores (EM) : Nous formulons I’hypothése que les
métaphores évoquées par les patients concernant leurs douleurs seront différentes chez les
patients n’ayant pas eu de diagnostic (Td0), chez les patients ayant eu un diagnostic tardif (>1
an) (Td+) et chez les patients ayant eu un diagnostic rapidement (<lan) (Td-).

Hypothése concernant I’étude des récits de vie (ER) : Nous avancons 1’hypothése que les
évocations des récits de vie par les patients seront différentes chez les patients n’ayant pas eu
de diagnostic (Td0), chez les patients ayant eu un diagnostic tardif (>1 an) (Td+) et chez les
patients ayant eu un diagnostic rapidement (<lan) (Td-).

9.7.2. ANALYSES PROTOTYPIQUES : [TABLEAU 62-64 CF. ANNEXE 15]

En ce qui concerne ’analyse des zones du noyau central :

- pour les Td+ : nous retrouvons un terme en lien avec I’impact psychologique de ces douleurs
>

- pour les TdO : nous retrouvons deux termes faisant référence a 1’intensité et a la continuité des
douleurs ;

- pour les Td- : nous retrouvons des termes relatifs a I’intensité, la continuité et au poids de ces
douleurs.
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En ce qui concerne la ZPC1 :

- pour les Td+ : nous retrouvons des termes en lien avec la continuité, ’intensité et I’impact
psychologique de ces douleurs ;

- pour les TdO : aucun terme donné ;

- pour les Td- : aucun terme donné.

En ce qui concerne la ZPC2 et ZPE :

Pour les trois modalités nous retrouvons des termes en lien avec I’évaluation de la douleur, ¢’est
a dire I’intensité, la continuité, I’impact psychologique, le poids.

Chez les Td- nous retrouvons des mots relatifs a 1’irréalité de ces douleurs. Chez les TdO, ce
sont des termes faisant référence a 1’inacceptable. Chez les Td+ ce sont des termes relatifs a la
douleur destructrice et le sentiment d'injustice que ces douleurs engendrent.

Nous retrouvons une certaine similitude entre les termes évoqués par les Td- et les Td+ avec
des termes relatifs a I’impact physique et a I’incertitude. De méme, entre TdO et Td-, nous
relevons des termes faisant référence a I’intégration de la douleur comme étant une partie de
SOi.

Par ailleurs, des références a la mort sont présentes dans les trois modalités.

9.7.3. ANALYSE CATEGORIELLE

Tableau 41. Analyse catégorielle en fonction du temps diagnostic
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TdO Td- Td+
3 25% 8 23,53 % 10 23,33 %
4 33,33 % 4 11,76 % 7 16,28 %
1 8,33 % 4 11,76 % 6 4,65 %
1 8,33 % 3 8,82 % 5 11,63 %
4 11,76 %
1 8,33 %
1 8,33 % 1 2,94 %
1 8,33 % 1 2,94 % 4 9,30 %
3 8,82 % 4 9,30 %
4,65 %
1 2,94 %
1 2,94 % 2 4,65 %
1 2,94 %
2 4,65 %
1 2,33 %
2 5,88 %
1 2,94 %

Pour les trois modalités (Td0, Td-, Td+) nous retrouvons les principales catégories relatives a
I’évaluation de la douleur : I’intensité, la continuité et le poids.

Nous remarquons également un certain nombre de termes en lien avec 1’impact psychologique
et une évocation de la mort au sein de ces trois modalités.

9.7.4. ANALYSE SELON L’ETUDE DES METAPHORES

Tableau 42. Evocations en fonction du temps diagnostic
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Coup de poignard
Fardeau
Etau
Epée de Damoclés
Boule de feu
Je m’en sens isolé / seul
Un rongeur qui grignote une
pomme
Invalidante
Cauchemar
Atlas
Piqure dans le dos
Je me sens condamné
Mon fil rouge
Boulet
Un coup de marteau sur les
doigts
Lourdeur
Tour qui s’effondre
Sac trop lourd
Brulures
Monstre
Caillou dans la chaussure
Bras de fer
Tiraillement
Poids
La mort
Une branche préte a casser
Robot
Je ne m’interdis pas de vivre
Tige de métal
Avenir sombre
Un hérisson
Un raté
Un point noir
Prisonnier
Guépard avec des béquilles
Ferrari sans essence
Mouvement perpétuel
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Nous retrouvons une similitude dans les réponses des patients du groupe qui n’a pas encore de
diagnostic et du groupe qui a eu un temps de diagnostic long. Dans les deux cas le patient est
resté longtemps dans 1’attente pour, au final, ne pas avoir de réponses ou alors une réponse au
bout d’un temps long.

La description de la douleur est évoquée. Le « coup de poignard » est évoqué dans les deux
groupes de fagon plus importante que le groupe qui a eu un temps diagnostic court. Le
« fardeau » est évoqué par ces deux groupes avec un nombre d’évocations plus important pour
les patients ayant eu un temps diagnostic long. [ANNEXE 17]

L’incertitude de I’avenir est mise en évidence avec des termes comme : « 1’épée de Damocles »
qui est également dans la liste des termes qui sont fréquemment utilisés par les patients n’ayant
pas encore de diagnostic.

Les patients de ces deux groupes se disent également plus « isolés », « seuls », et le poids de
cette douleur est mis en évidence a travers les termes, « boulet », « fardeau », « poids ».
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Enfin, il faut souligner que ces patients utilisent des termes faisant référence a l’aspect
irréversible de ces douleurs et de cette pathologie, avec « invalidante », «je me sens
condamné », « Atlas », « la mort ».

Les points positifs sont mis en avant dans le groupe ou le temps diagnostic a été court avec
« hérisson » ou encore « je ne m’interdis pas de vivre ».

9.7.5. ANALYSE SELON L’ETUDE DES RECITS DE VIE

Nous le voyons et cela se confirme : plus le temps diagnostic est long ou plus il existe d’errance
diagnostic et plus la représentation de la douleur est sombre, que ce soit en ce qui concerne la
description de la douleur, ses conséquences physique et psychologique ou encore sur I’avenir.
Dans le cas présent, les patients ayant eu un diagnostic rapide ont une vision beaucoup plus
positive de ces douleurs et de 1’avenir.

Nous voyons également que de nombreux patients décrivent des douleurs depuis de nombreuses
années (Td+/TdO0) : « J ai eu des débuts de douleurs dans I’enfance », « Pendant mes grossesses
des douleurs a répétition, puis une installation définitive », "J’ai toujours eu un peu mal au
dos, puis c’est devenu chronique ». 11 existe également des signes avant-coureurs qui n’ont pas
aidé a accélérer la prise en charge : « J avais toujours des douleurs, mais mon médecin ne m’a
Jjamais fait faire d’examens, puis un jour la douleur n’est pas repartie »

Plusieurs patients mettent en évidence le temps perdu, entre ’apparition des douleurs, le
diagnostic, et le temps pour trouver un traitement efficace, qui parfois n’a pas été trouvé : « Le
diagnostic a été long, et apres on a eu du mal a me trouver un traitement, les professionnels de
santé n’ont pas su dépister et traiter ces symptomes, j ai perdu du temps ».

Ce qui peut avoir tendance a induire un doute sur le diagnostic, surtout si cela est cumulé avec
une difficulté pour gérer de fagon efficace les douleurs. A ce moment, le patient peut avoir
tendance a développer des croyances délétéres sur le diagnostic qui lui a été fait : « Pourquoi
ils ont mis tout ce temps pour me dire que c’est juste ¢a, je pense que c’est plus grave ».

9.7.6. CONCLUSION

Cette investigation nous améne a formuler un certain nombre d'observations. Tout d’abord, la
certitude d'une grande proximité des représentations sociales de la douleur chez les patients
lombalgiques chroniques Td+, Td- et Td0. On note que les patients n’ayant pas encore de
diagnostic, jugent cette douleur inacceptable. Ceux qui ont eu un temps de diagnostic court,
associent la douleur a quelque chose d’innommable, d’irréel. Enfin, les personnes ayant eu un
temps de diagnostic long associent la douleur a quelque chose de destructeur favorisant
I’isolement. De plus, celle-ci est considérée comme une injustice. On note également que
I’aspect gérable ou ingérable de la douleur se retrouve chez les personnes ayant un temps
diagnostic court, ce qui nous invite a penser que, pour ces patients, les questions relatives a la
gestion de la douleur ont été abordées. Ceci est naturellement plus difficile pour les personnes
n’ayant pas encore eu de diagnostic.

Cette proximité ne nous permet cependant pas de nous prononcer sur la réalité d’une
représentation identique. Méme si nous retrouvons dans les trois zones du noyau central des
termes semblables, ces derniers ne sont pas tous présents. Par ailleurs, pour les Td+, nous notons
un terme relatif & I’'impact psychologique que nous ne retrouvons pas dans le ZNC des deux
autres modalités.
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Par conséquent, nous observons bien que la formulation d’un diagnostic génére une
modification significative des représentations et que le temps d’apparition du diagnostic influe
sur la constitution du noyau central.

Notre premiére hypothese opérationnelle 1 n'est donc que partiellement validée.

Les ¢léments composant le systeme périphérique des représentations (zones potentielles de
changement 1) de la douleur chez les patients n’ayant pas eu de diagnostic (Td0), chez les
patients ayant eu un diagnostic tardif (>1 an) (Td+) et chez les patients ayant eu un diagnostic
rapidement (<lan) (Td-) sont différents. On note que Td- et Td0 ont une ZPC1 vide. Les
personnes ayant eu un diagnostic tardif donnent des termes relatifs a la longueur et a la
continuité de la douleur.

Notre hypotheése opérationnelle 2 est partiellement validée.

Les ¢léments composant le systeme périphérique des représentations (zones potentielles de
changement 2) de la douleur chez les patients n’ayant pas eu de diagnostic (Td0), chez les
patients ayant eu un diagnostic tardif (>1 an) (Td+) et chez les patients ayant eu un diagnostic
rapidement (<lan) (Td-)sont différents. Nous retrouvons de nombreuses similitudes entre les
Td- et les Td+ (6 mots en commun) et nous retrouvons un terme en commun entre Td+ et Td0
(cyclique).

Par conséquent, notre hypothese opérationnelle 3 est partiellement validée.

Les ¢éléments composant le systeme périphérique des représentations (zone de périphérie
extréme) de la douleur chez les patients n’ayant pas eu de diagnostic (TdO0), chez les patients
ayant eu un diagnostic tardif (>1 an) (Td+) et chez les patients ayant eu un diagnostic
rapidement (<lan) (Td-) sont différentes. On retrouve des termes en commun entre Td- et Td+
(insupportable, irradiante, irréelle) et entre Td+ et TdO (lourde).

Par conséquent notre hypothese opérationnelle 4 est partiellement validée.

Notre hypothese opérationnelle 5 est elle aussi partiellement validée. On trouve une grande
proximité dans plusieurs catégories en termes de pourcentage, notamment dans les quatre plus
importantes catégories, « puissance », « constante », « impact psychologique » et le « poids »
de cette douleur. Mais également pour la catégorie « mort ». Nous retrouvons des catégories
présentes que pour une des modalités (Td-) il s’agit de « innommable », « cercle vicieux »,
« localisation », « gestion- » et « gestion+ ».

L’hypotheése concernant [’étude des métaphores (EM) est partiellement validée car nous
retrouvons des métaphores différentes pour les différentes modalités que ce soit chez les
patients n’ayant pas eu de diagnostic (Td0), chez les patients ayant eu un diagnostic tardif (>1
an) (Td+) ou encore chez les patients ayant eu un diagnostic rapidement (<lan) (Td-). Mais
nous retrouvons aussi des métaphores similaires pour les différentes modalités.

L’hypothese concernant l’étude des récits de vie (ER) est partiellement validée car nous
retrouvons des évocations des récits de vie différentes chez les patients n’ayant pas eu de
diagnostic (TdO0), chez les patients ayant eu un diagnostic tardif (>1 an) (Td+) et chez les
patients ayant eu un diagnostic rapidement (<lan) (Td-). Toutefois, nous retrouvons aussi des
évocations identiques pour les différentes modalités.
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CHAPITRE 10. DISCUSSION ET LIMITES DE L’ETUDE

10.1. DISCUSSION

L’objectif de notre démarche était de mieux comprendre ce qui constitue, aujourd’hui, la
représentation sociale de la douleur chez le patient lombalgique chronique et de connaitre les
liens entre celle-ci et le soutien social, la satisfaction de vie, le niveau de connaissance, la
gestion de la douleur, les croyances délétéres, la spiritualité et le temps diagnostic.

En effet, la prévalence de la lombalgie au cours de la vie est de plus de 80 % dans le monde
occidental. Si la douleur se résorbe spontanément chez la plupart des personnes, 23 % d’entre
elles évoluent vers la chronicité et environ 12 % en sont handicapées. Dans la plupart des
situations, les causes spécifiques de la douleur ne sont pas objectivables alors que les patients
attendent un diagnostic clair.

« Symptome sans signe », la lombalgie chronique embarrasse alors autant les patients que les
médecins car tous partagent cette difficulté a matérialiser et a catégoriser une douleur au
caractere si insaisissable. Face a cette situation, les patients élaborent, par eux-mémes, des
explications et des interprétations afin de donner un sens aux effets de leur pathologie.

Dans une approche biopsychosociale, recommandée pour la prise en charge des lombalgies
chroniques (ANAES, 2000), comprendre le point de vue des patients sur les causes de la douleur
peut contribuer & mieux prendre en compte leurs représentations, a améliorer 1’interaction
soignant-patient et a favoriser 1’adhésion aux thérapies.

Ainsi, la représentation de la douleur ne viendrait pas du néant et ne s’enracinerait pas sur une
sorte de table rase. Cette forme empirique de connaissance est en contact avec un « déja-la
pensé », un systeme de perception sociale préexistant. « La représentation sociale est, avec son
objet, dans un rapport de “symbolisation”, elle tient lieu “d’interprétation”, elle lui confere
des significations. Ces significations résultent d’une activité qui fait de la représentation une
“construction” et une “expression”’ du sujet » explique Jodelet (1989, p. 61).

Nous avons choisi d’étudier la structure de la représentation sociale en nous appuyant sur la
théorie du noyau central (Abric, 1976 ; Flament, 1994 ; Gaymard, 2021). C’est en ce sens que
nous avions formulé une premiére hypothese stipulant que la représentation sociale de la
douleur chez le patient lombalgique chronique pourrait étre différente selon le niveau de soutien
social. Le soutien social est un concept a visages multiples, mais aucun patient n’y est
indifférent, quel qu’en soient ses formes et moments ou il se manifeste. Entre le soutien percu
par le patient, le soutien apporté par des tiers et sa propre santé, il existe selon toute
vraisemblance un rapport étroit. (Perlier, 2014).

Cette premiere hypothése est partiellement validée, car nous retrouvons des termes identiques
quel que soit le niveau de soutien social. Ces termes sont relatifs a 1’évaluation de la douleur a
savoir la continuité, I’intensité ou encore la localisation de celle-ci. Nous constatons chez les
patients ayant un soutien social avec peu de personnes disponibles mais fiables qu’elles vont
considérer leur douleur comme innommable et inacceptable en mettant en avant le coté
enfermant de ces douleurs. De plus, ils souhaitent tous que 1’on reconnaisse leur douleur car ils
veulent étre entendus et crus.

Cependant, nous retrouvons des spécificités selon le niveau d'intensité du soutien social. Les
personnes ayant un niveau de disponibilité et de satisfaction faible sont, par exemple, dans
I’attente d’un soutien de leurs proches (famille, collégues, professionnels de santé...), ils ont
¢galement une vision plus sombre de ’avenir. Les personnes ayant un niveau de disponibilité
faible, mais un niveau de satisfaction fort, ont également cette vision sombre de 1’avenir mais
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qui est rendue encore plus inacceptable car percue comme intolérable et ayant un poids
surdimensionné au quotidien.

A ’opposé, les personnes ayant un niveau de disponibilité fort et un niveau de satisfaction fort,
ont une vision positive de I’avenir méme si la douleur est ressentie comme une cause
d’isolement et est associée a la mort, a I’incertitude et a 1’ennui.

Pour les personnes atteintes de maladies chroniques, la question des ressources (reste a charge
et acces a I’assurance et a ’emprunt), les difficultés d’insertion sociale et professionnelle ainsi
que les difficultés face aux représentations de la maladie sont trois problématiques liées. Elles
nuisent a leur qualité de vie, entrainent leur précarisation lorsque toute énergie pour lutter a
disparu. Grace a I’amélioration des traitements médicaux, il ne faut pas perdre de vue que la
chronicité engendre des difficultés spécifiques situées hors du champ médical.

La satisfaction de vie doit étre prise en compte dés le début de la prise en charge, puis devrait
étre évaluée systématiquement au cours de I’évolution dans le cadre médical afin de favoriser
un cadre « idéal » de soins. La définition de la qualité de vie est liée a celle de la santé, s'y
intégre une dimension physique, mentale, et sociale. Vivre avec une pathologie chronique
entraine différentes altérations fonctionnelles ayant des répercussions sur la qualité¢ de
l'existence, ceci explique que la satisfaction de vie est intimement liée a la représentation de la
douleur.

C’est pourquoi nous avions formulé une seconde hypothese selon laquelle il y aurait des
différences dans la représentation sociale de la douleur chez le patient lombalgique chronique
selon le niveau de satisfaction de vie.

Nous observons, chez les patients ayant une satisfaction de vie basse, que la richesse
sémantique est plus développée. La douleur est définie comme inacceptable, favorisant
I’isolement et comme faisant partie intégrante de leur personne.

Il semble, en effet, cohérent de penser que la douleur chronique est un facteur supplémentaire
d'insatisfaction, plus difficile a accepter en cas de faible satisfaction de vie.

Les ¢éléments relatifs a 1’évaluation de cette douleur (intensité, localisation, continuité) se
retrouvent a la fois chez les personnes ayant une satisfaction de vie basse et chez les personnes
ayant une satisfaction de vie haute.

La question du niveau de connaissance (Salesses, 2005), que 1’on peut mettre en relation avec
la problématique des pratiques sociales, semble étre décisive dans le processus de structuration
représentationnelle. D’ailleurs, Abric (2001) propose de considérer que pratiques, niveau de
connaissance et implication participent a la définition d’une distance entretenue a 1’égard de
1’objet. Plus précisément, un niveau élevé sur chacune des trois composantes tendrait a diminuer
la distance entretenue avec I’objet et a faciliter, par conséquent, sa structuration en tant qu’objet
de représentation sociale. D’ou notre intérét porté sur la question du niveau de connaissance.
C’est pourquoi nous avions formulé une seconde hypothese selon laquelle il y aurait des
différences dans la représentation sociale de la douleur chez le patient lombalgique chronique
selon son niveau de connaissances.

Cette hypothese est partiellement validée, en effet, nous retrouvons des éléments communs
entre les patients ayant un niveau de connaissance fort et ceux ayant un niveau de connaissance
faible quant a la description de la douleur (localisation, intensité, description ou encore
métaphores relatives au poids de celle-ci). Les patients ayant un fort niveau de connaissance,
ont une vision plus positive de 1’avenir, alors que les patients ayant des niveaux de
connaissances plus bas ont une vision plus sombre de 1’avenir, ils évoquent des notions relatives
a I’isolement et au poids de cette douleur. Nous disposons ¢galement d'informations sur les
sources de ces connaissances, par exemple : recours a Internet pour les patients ayant des
connaissances fortes et pour les patients ayant des connaissances faibles, mais une confiance
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plus importante pour les patients ayant des connaissances ¢levées lorsque les informations
proviennent de professionnels de santé. Les auteurs Fox et Rainie (2002, cité¢ dans Shim, 2008)
décrivent trois types de profils chez les patients ayant recours a Internet dans leurs recherches
d’information. En premier lieu, ceux qui vont vérifier leurs sources, il s’agit principalement des
patients ayant un niveau de connaissances ¢levé. Viennent ensuite les personnes qui vont sur le
Net par curiosité et s’en remettent aux professionnels de santg, il s’agit, dans ce cas, de patients
ayant un niveau de connaissances faibles. Enfin viennent les personnes des deux groupes se
retrouvant dans la catégorie de ceux qui vont sur Internet pour déceler un probléme. On note
enfin que les patients ayant un niveau de connaissances faible trouvent la situation angoissante.

Nous savons, par définition, qu’une douleur chronique est continue, mais les recommandations
des professionnels depuis quelques années, se dirigent vers la mise en place d’une bonne gestion
de celle-ci afin qu'elle puisse permettre une bonne qualité de vie, notamment avec la poursuite
des activités personnelles et professionnelles.

Cette douleur est vécue comme un poids insurmontable lorsque le patient a une mauvaise gestion
de celle-ci. Dans ce cas, elle est un fardeau nécessitant, a chaque fois, une nouvelle stratégie
thérapeutique.

C’est pourquoi nous avons formulé¢ une quatrieme hypotheése selon laquelle il existe une
différence dans la représentation de la douleur chez le patient lombalgique chronique selon la
gestion et I’efficacité de celle-ci. Cette hypothése est partiellement validée.

En effet, nous retrouvons des termes relatifs a la définition de la douleur chez les quatre groupes
(intensité, localisation, continuité). Puis nous retrouvons des spécificités dans chaque groupe,
notamment pour la gestion de la douleur en notant que les moyens utilisés sont différents selon
les groupes.

En effet, les médicaments et les médecines douces sont utilisés dans les groupes ou la gestion est
efficace quel que soit le niveau de gestion. Dans les médecines douces, I’hypnose revient
fréquemment, elle peut s’apprendre, le patient peut alors ’utiliser pour se soigner car il dispose
d’un outil qu'il peut mobiliser facilement en cas d’apparition de la douleur. 11 s’agit d’utiliser
un état de conscience modifié permettant de mettre en lien le conscient et 1’inconscient.

Dans le contexte de la douleur chronique, I’hypnose permet d’aider a contrdler I’intensité de la
douleur, a gérer la douleur et les émotions qui I’accompagnent (Cazard-Filiette et al., 2016).

Dans le groupe ou la gestion de la douleur est bonne et efficace, nous retrouvons le contact avec
la nature comme moyen de gestion. Les auteurs Roussiau et Renard (2021) expliquent que « la
biophilie », c’est-a-dire la connexion innée de I’étre humain avec la nature, quand elle est
conscientisée et développée, a de nombreux effets sur la santé physique et mentale, elle
participe a la construction spirituelle de la personne.

Enfin, nous retrouvons chez les patients ayant une bonne efficacité deux manicres de vivre avec
la maladie. Viennent tout d’abord ceux qui ont une mauvaise gestion mais une bonne efficacité,
qui ne cherchent pas réellement de solution et qui ont décidé de vivre avec la maladie.

A 1’opposé, il existe des patients avec une gestion a la fois bonne et efficace et qui utilisent cette
expérience en la valorisant et en devenant, ce qu'on pourrait nommer : des patients experts. En
France, 2011 a été I’année « des patients et de leurs droits » avec comme objectif de « renforcer
la visibilité et I’effectivité des droits des patients, améliorer leur information, et promouvoir
leur place dans le systeme de santé ». Depuis cette année-la, les patients ont été reconnus
comme ayant des compétences qui leur sont propres. Nous sommes passé€s d’une connaissance
centralisée a une connaissance partagée. (Boudier et al., 2012).
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Les croyances délétéres ont un réle majeur dans le processus de chronicisation de la lombalgie.
Les peurs et croyances concernant principalement les activités physiques et professionnelles.
(Coudeyre & al., 2004). Le risque, a terme, de ces attitudes d’évitement est le
déconditionnement physique et cardio-vasculaire qui va engendrer des conséquences physiques
et psychosociales pouvant entretenir cet état de chronicité. L’évaluation du lombalgique doit
étre incluse dans le modele biopsychosocial de I’individu. Ainsi, apres la reconnaissance de la
maladie et de la douleur faite en amont, le bilan doit comporter une évaluation des facteurs
psychosociaux comme les croyances déléteres, la kinésiophobie, I’anxiété, etc ...

Les croyances semblent corrélées a la douleur, aux facteurs de consultation médicale et de prise
en charge masso-kinésithérapique. Cette dimension cognitive, influengant les comportements
du patient, notamment par rapport a ses activités physiques, a donc une fonction de dépistage
avant toute prise en charge.

C’est pourquoi nous avons formulé une quatriéme hypothése selon laquelle il existerait une
différence dans la représentation de la douleur chez le patient lombalgique chronique selon le
niveau de croyances déléteres. Cette hypothése est partiellement validée.

En effet, nous retrouvons des termes partagés par les personnes ayant un niveau élevé de
croyances déléteéres et les personnes ayant un niveau bas de croyances déléteres (évaluation,
localisation, intensit¢ de la douleur, conséquences physiques et psychologiques). Puis nous
retrouvons des termes plus spécifiques a chacun des deux groupes de patients. Par exemple, les
personnes ayant des croyances déléteres fortes ont des évocations en lien avec 1’isolement
engendré par ces douleurs ou encore une vision plus sombre de I’avenir.

Pour les personnes ayant un niveau ¢élevé de croyances déléteres, ces dernic¢res ont tendance a
percevoir un avenir sombre, alors que les personnes ayant un niveau de croyances déléteres bas,
elles ont une vision plus positive de I’avenir.

Les croyances déléteres des patients, peuvent avoir plusieurs origines. Elles peuvent provenir
d’informations que le patient a recues des professionnels de santé, ou d’autres personnes et de
I’interprétation qu'il va faire de celles-ci. Elles peuvent concerner plusieurs dimensions du
modele de Leventhal (Demoulin et al., 2016). L’origine des symptomes, chez les personnes
ayant un haut niveau de croyances déléteres, est parfois attribuée au travail, aux activités
physiques et de loisir.

Pour les patients ayant un niveau bas de croyances déléteres, ces douleurs ont une origine
ancienne et ont évolué¢ vers la chronicité. De plus, les facteurs favorisant I’exacerbation des
symptomes sont sous-estimés par ces patients.

Enfin, un dernier aspect partagé par les personnes ayant un haut niveau de croyances déléteres
ou un bas niveau de croyances déléteres est reli¢ au diagnostic. Lorsque le diagnostic est révélé
tardivement, les patients ont tendance a décrire leur pathologie comme grave ou comme la
résultante d'une erreur du soignant.

De manicre générale, la spiritualité répond a un besoin de sens sur la propre vie du patient. Lors
de la survenue d’une pathologie chronique, méme si celle-ci ne met pas en jeu le processus vital
de la personne, elle va modifier de nombreux éléments de 1I’environnement du patient. Dés lors,
plus que jamais, le patient a besoin de donner du sens a son existence. La quéte de sens, le
sentiment de connexion a soi et aux autres, la transcendance, les valeurs altruistes, la nature, le
rapport au temps (le flow) sont au cceur du concept de spiritualité (Roussiau & Renard, 2021).
C’est pourquoi nous avons formulé une hypotheése selon laquelle il pourrait y avoir des
différences dans la représentation sociale de la douleur chez le patient lombalgique chronique
selon le niveau de spiritualité et le fait d’étre croyant ou non. Celle-ci est également
partiellement validée. En effet, cette douleur a une définition que 1’on retrouve au sein de ces
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quatre modalités autour de son intensité, sa continuité, son poids et son impact psychologique.
Nous retrouvons des similitudes entre les termes donnés par les personnes ayant une spiritualité
basse et étant non-croyants et les personnes ayant une spiritualité haute et étant croyants, avec
des termes relatifs a I’évaluation de cette douleur ou soulignant une intégration de cette douleur.
Nous observons une similitude des termes donnés par les patients ayant une haute spiritualité
et étant non-croyants et les personnes ayant une spiritualité basse et étant croyants, pour ce qui
concerne les termes relatifs a I’évaluation de la douleur.

S’agissant de nos quatre modalités, la spiritualité est également définie au travers de la
transcendance et de la résilience. Les croyances apporteraient donc un sentiment de bien-étre,
de cohérence et de force. Ces résultats sont en accord avec la littérature (Roussiau & Renard,
2021) selon laquelle la spiritualité est fréquemment définie en termes de connexion a 1’étre
transcendant qui fournit un systéme de sens et d’objectifs pour pallier les situations de stress ou
de maladies. Elle rassure les patients quant a leur vécu et leur apporte une meilleure
compréhension de ce qui leur est hors de contrdle, comme I’aprés-mort par exemple.

Les lombalgiques chroniques font plus souvent preuve de fatalité dans leur conception de la
vie. En effet, ils n’ont pas toujours d’explications sur l'origine de leurs douleurs et parfois
aucune explication physiologique et biologique sur ces dernicres. Ils demeurent donc ancrés
dans ’instant présent et ne se projettent pas dans I’avenir. Lorsqu’ils le font, ils sont souvent
négatifs, car cette douleur les en empéche. La spiritualité leur permet de percevoir la vie de
maniere plus sereine, avec une volonté de continuer a vivre, ce qui n’est pas le cas pour les
modalités ayant un niveau de spiritualité bas et pour lesquels I’avenir semble plus sombre. Une
explication est possible : la spiritualité est également, associée a des questions de « bien-étre »
et de rapport au corps en tant qu' « espace sacré ». Ce corps sacralisé¢ fait 1’objet de toutes les
attentions, a la nourriture (biologique, saine, pure, naturelle...), mais aussi, a la maniére de le
traiter (yoga, méditation...). En cas de maladie, ce corps est hors de contrdle, il devient un
« poids » au sens premier du terme, ce qui est principalement le cas pour les patients ayant un
niveau de spiritualité bas, qu'ils soient croyants ou non croyants.

La spiritualité serait alors une aide pour franchir ce cap et envisager une vie différente apres
I’apparition de la maladie et de ses contraintes, afin de pouvoir « continuer a vivre » et ne plus
se sentir « condamné » a la passivité absolue. En effet, les patients ayant une spiritualité basse
ont une vision plus sombre de 1’avenir et cette derniére semble irréversible. A 1’opposé, les
patients qui ont une spiritualité haute utilisent des termes relatifs & un avenir plus serein.

Cette derniére peut constituer une ressource permettant au patient de faire face, d'une maniere
efficace, a la maladie. C’est le cas, par exemple, pour ce qui reléve du contact avec la nature
qui semble avoir cette fonction chez les personnes Spi+NC principalement. Ceci se manifeste
par des balades en bord de mer, dans la forét, ou encore dans la pratique du shirin yoku.

La spiritualité est donc évoquée a travers des recherches de sens quant a ces douleurs et a
I’origine de la maladie. Elle est également utile pour y faire face car la spiritualité permet de
mieux accepter le diagnostic et de puiser dans ses ressources psychologiques et émotionnelles
pour surmonter les nouvelles conditions de vie aux multiples contraintes quotidiennes.

Par conséquent, elle peut étre évoquée comme technique de coping religieux positif. Pour cela,
les patients convoquent une entité supérieure pour les aider, cela se manifestant par des
participations a des cérémonies ou a des prieres.

La recherche de sens peut également se faire a travers un processus du coping religieux négatif.
Dans ce cas, les patients cherchent une signification a 1’apparition de leurs douleurs, ils utilisent
des termes comme « punition divine », venant d’une entit¢ supérieure (Spi-NC). La
signification qu’ils donnent a ces douleurs est ¢galement fonction du temps qui s’est écoulé
entre I’apparition des premiers symptdmes et le diagnostic.
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L’errance diagnostique est la période qui se déroule entre les premiers symptomes et le
diagnostic confirmé de cette maladie.

La derniere hypothése que nous avons posée est qu’il y aurait des différences dans la
représentation de la douleur chez le patient lombalgique chronique selon la durée d’obtention
du diagnostic. Cette hypothéese est également partiellement validée.

Les patients n’ayant pas encore eu de diagnostic jugent la douleur inacceptable. Ceux qui ont
eu un temps de diagnostic court, associent la douleur a quelque chose d’innommable, d’irréel.
Enfin, les personnes ayant eu un temps diagnostic long associent la douleur a quelque chose de
destructeur, qui favorise 1’isolement et qui est vécue comme une injustice. Par ailleurs, I’aspect
gérable ou non de la douleur se retrouve chez les personnes ayant bénéfici¢é d'un temps
diagnostic court. Ceci nous invite a penser que, pour ces patients, les questions de gestion de la
douleur ont été abordées, ce qui est plus difficile lorsque le diagnostic est absent.

Cette hypothese est partiellement validée, en effet, nous avons des similitudes entre les groupes,
et également des représentations communes entre les différents groupes.

Dans les trois groupes, nous retrouvons des termes relatifs a la définition de la douleur
(localisation, intensité, description).

Les termes utilisés par les personnes TdO et Td+ sont similaires et relatifs au poids engendré
par cette douleur, au coté irréversible de celles-ci et au sentiment d’isolement.

Des patients n’ayant pas de diagnostic ou un diagnostic long (Td0/Td+) parlent de douleurs de
longue date. Le déni est I’'une des raisons majeures du retard de diagnostic de la plupart des
maladies chroniques (Covino et al., 2012). En effet, le déni d’une maladie correspond a une
stratégie psychologique défensive visant a minimiser I’impact des signes de cette maladie sur
la vie quotidienne (Rabinowitz et Peirson, 2006). Ne pouvant pas supporter 1’apparition de ces
manifestations, la personne s’attache inconsciemment a ne pas y penser et a ne pas imaginer
d’implications futures sur sa santé. Elle espere une récupération totale apres une phase de repos,
par exemple, et en minimise la géne. L’entourage, lui-méme, en relativise ces signes. Des
justifications, telles que 1’avancée en age, le surmenage professionnel ou une difficulté
familiale, sont invoquées. Ne sachant, ni ne pouvant contrdler le déclenchement de ces signes,
des stratégies d’évitement du probléme sont alors mises en place. Elles sont si performantes
que le patient ne s’en rend méme plus compte. Il change ses habitudes sans méme s’en
apercevoir.

L’usage du terme « Epée de Damoclés » (Td0) peut faire référence au choc de I’annonce d’une
maladie chronique, il s’agit d’un état de sidération qui peut engendrer ou non de la résilience
(Cyrulnik et al., 2003). La résilience étant la capacité d'une personne ou d'un groupe a se
développer correctement, a continuer a se projeter dans l'avenir en dépit d' « événements
déstabilisants, de conditions de vie difficiles, de traumatismes sévéres» (Anaut, 2005).
L’annonce d'un diagnostic de maladie chronique présente un caractére soudain, parfois a la
suite d’une longue succession d’examens. Elle pétrifie littéralement le patient en instituant un
avant et un apres. Une phase de choc va suivre cette annonce. Le patient et sa famille ne sont
pas en mesure d’intégrer immédiatement le diagnostic et d’interpréter correctement toutes les
données quantitatives ainsi que le jargon médical qui les accompagne. Le pronostic est encore
plus difficile a comprendre a cause de la combinaison complexe de facteurs biologiques,
comportementaux et environnementaux (Magro et al., 2016). La maniére d’annoncer la maladie
et ses implications de la part du médecin est une des conditions déterminantes pour faciliter
I’appropriation d’une maladie chronique. Une annonce mal préparée, avec des termes vagues,
non-bienveillants, non-authentiques et/ou surprotecteurs, aggrave le choc ressenti par le patient
et allongera cette phase (HAS, 2008). Certains patients se sentiront détachés de la situation et
se placeront en spectateur de ce qui leur arrive. D’autres refuseront le diagnostic et voudront
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recommencer les examens et les interprétations des résultats avec d’autres praticiens. Cela
pourrait faire penser a un trouble dissociatif d’origine traumatique di a I’annonce du diagnostic.
Cette information pourrait faire I’objet d’une analyse complémentaire.

Les personnes TdO utilisent souvent des termes relatifs a I’incertitude dans I’avenir. Les
personnes qui ont eu un temps de diagnostic court utilisent des termes en lien avec un avenir
positif. Par conséquent, les patients ayant eu un diagnostic rapide ont tendance a avoir une
vision plus positive de leur avenir. En effet, le diagnostic d’une maladie chronique est une
occasion de changement comportemental si I’annonce est bien faite et si I’accompagnement
choisi est fondé sur la science et personnalisé (Christensen et coll., 2000). Ce processus
dynamique se nomme 1’ajustement psychologique a la maladie chronique (Moss-Morris, 2013).
Il peut aussi s’appeler résilience ou appropriation et ne dépend pas de la personnalité (Jokela et
coll., 2014). Il est chronophage et impose souvent des modifications de style de vie et de relation
avec ’entourage.

10.2. LIMITES ET BIAIS DE CETTE ETUDE

Cette ¢tude peut, potentiellement, avoir un biais de subjectivité. Tout d’abord, les analyses
catégorielle et prototypique, nécessitent une intervention humaine qui engendre des
interprétation subjectives des éléments. Or, je suis également professionnelle de santé, et j’ai
soigné des patients lombalgiques chroniques. Par conséquent, j’ai mes propres représentations
de cette affection et de la douleur engendrée chez le patient. On peut alors imaginer que
I’analyse qui en découle présente des biais liés a mes propres représentations. A ce titre, les
¢tudes faites sur le sujet, montrent que certains professionnels de santé, comme les acteurs
officinaux, possédent des représentations qui peuvent é&tre en incohérence avec les
recommandations médicales relatives a la lombalgie. (Verdot, 2021). Ceci rejoint ce qui avait
déja été mis en évidence pour les médecins interrogés au cours de I’étude BVA de 2017
(BreakingWeb, s. d.).

Par conséquent, dans le cadre d’une étude ultérieure, il conviendrait de conduire une analyse
menée par une personne qui ne soit pas liée au monde de la santé dans une approche
pluridisciplinaire et multidimensionnelle, permettant d’aborder la lombalgie sous différents
angles.

De plus, nous retrouvons pour I’ensemble de la démarche, et pour I’ensemble de la population
les termes relatifs a la définition classique d’une douleur fondée sur son évaluation (intensité,
continuité, localisation). Il s’agit des questions qui sont habituellement posées par tout
professionnel de santé a un patient et faisant partie du bilan médical et paramédical traditionnel.
Considérant ma profession de masseur-kinésithérapeute et le fait que la diffusion des
questionnaires a été effectuée grace a un professionnel de santé, des biais de subjectivité et de
recrutement existent donc.

Il conviendrait, a l'occasion d'investigations ultérieures, de faire intervenir des intermédiaires
neutres, n'ayant pas de lien avec le secteur médical.

Par ailleurs, cette é¢tude peut recéler un autre biais relatif, lui, a la nature de 1'échantillon. En
effet pour la plupart des personnes interrogées, ce questionnaire a €té proposé par un
professionnel de santé a des patients. Méme si les questions sont ouvertes, on observe une
majorité de réponses correspondant parfaitement aux réponses habituelles formulées lors des
bilans dans le cadre médical et faisant I’objet de recommandations (ANAES, 2020). On peut
par conséquent imaginer que l'expression de ces patients a pu étre influencée par ce cadre
professionnel. C’est pourquoi nous avons souhaité compléter cette seconde étude par une
troisiéme dans laquelle nous avons utilis¢ les métaphores afin d’essayer de limiter ce biais.
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Enfin, la spiritualité est abordée a travers les métaphores de facon parfois indirecte. C’est
pourquoi nous avons quelques patients qui ne déclarent pas avoir de religion mais qui évoquent
une punition divine a propos de leurs douleurs. Ceci confirme bien le fait que la spiritualité
n’est pas un sujet facile a aborder, en particulier dans le cadre d’une étude par questionnaire.
Nous pourrions, peut-étre, lors d’investigations ultérieures réaliser des entretiens guidés ou
semi-guidés afin de faciliter et d’aider les participants a se livrer sur cet aspect de la question
qui peut paraitre a la fois trés personnel et délicat a aborder.

166



Conclusion

Dans cette étude nous avons mis en évidence les liens entre les représentations sociales de la
douleur chez le patient lombalgique chronique et le soutien social, la satisfaction de vie, le
niveau de connaissance, la gestion de la douleur, les croyances déléteres, la spiritualité et le
temps diagnostic.

L’ensemble de nos hypothéses ne sont que partiellement validées. En effet, dans chaque
situation nous retrouvons des termes communs a I’ensemble de la population ; ces derniers sont
relatifs a la définition de cette douleur (intensité, localisation, description) et a ses conséquences
physiques et psychologiques.

Certains patients décrivent une issue positive, la douleur devient alors un événement de vie qui
a déstabilisé, pendant un temps, I'équilibre qu'ils ont connu.

Apres la crise, si elle est bien gérée, un nouvel équilibre s'installera et la vie reprendra son cours.
Afin de faciliter cette quéte, le patient va chercher des informations dans la presse, les études,
les échanges avec des professionnels ou des patients-experts. Il aura également adopté un
traitement médicamenteux qui le soulagera et une nouvelle organisation de vie lui permettant
de stabiliser son état, voire d’anticiper les épisodes douloureux.

Cependant, la majorité de la population étudiée donne, de la maladie, une image trés négative
fondée sur I’isolement et I’arrét des activités. Certains patients vont méme jusqu'a évoquer une
« punition divine » pour des fautes impardonnables commises par eux. La spiritualité est alors
percue comme un coping positif et un coping négatif. La douleur génére un isolement, un arrét
des activités professionnelles et ludiques. La vie est décrite a travers le prisme avant / apres et
le patient, qui n’a pas réussi a passer le cap de cet événement traumatique, est anéanti par cette
douleur invalidante. Ce dernier parle alors plus facilement de la mort et du co6té irrémédiable
de cet état.

La lombalgie chronique a un impact majeur sur la qualité de vie, en raison de la douleur générée,
de I’incapacité fonctionnelle mais également en raison de ses répercussions psychosociales.
L’objectif de cette étude était de mieux comprendre le vécu des patients souffrant de cette
affection chronique en s’appuyant, principalement, sur la notion de douleur évoquée de maniere
systématique par les patients.

C’est parce que le patient souffre qu’il consulte et met un terme a son activité professionnelle
ainsi qu'a ses activités de loisir. Il se coupe alors de sa famille, de ses collégues et de ses
connaissances. Parfois, face a cet enchevétrement de représentations sociales, il est toujours
difficile pour le soignant d’activer les bons leviers pour aider le patient et lui permettre d’aller
vers le mieux.

C’est ce qui a motivé ce travail de recherche, l'objectif premier était de mieux connaitre ces
freins et de favoriser, in fine, une meilleure prise en charge de ces patients.
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ANNEXE 1. Les traitements des lombalgies

1. Recommandations ; (ANAES , 2000)
1.1. Recommandations médicales ; (Rozenberg, et al., 2002)

Les traitements ont pour objectif essentiel de permettre au patient le contrdle et la gestion de
sa douleur afin de favoriser sa réinsertion sociale et professionnelle le plus rapidement possible
en collaboration avec le médecin du travail.

Par voie générale

Le paracétamol peut étre proposé pour le traitement de la douleur du patient ayant une
lombalgie chronique alors qu’il n’existe aucune étude attestant de son efficacité.

L’acide acétylsalicylique peut, certes encore, étre proposé dans le traitement a visée
antalgique de la lombalgie bien qu’il n’y ait pas d’étude attestant de son efficacité dans cette
indication, cependant les auteurs insistent sur le fait que sa toxicité digestive en réduit
considérablement I’intérét. Le traitement doit étre de courte durée.

Les AINS a dose anti-inflammatoire peuvent étre prescrits dans une visée antalgique chez
un patient ayant une lombalgie chronique. Le traitement doit étre de courte durée, les études
disponibles ne permettant pas de conclure sur les avantages et les inconvénients de ces
thérapeutiques a long terme (Van Tulder et al., 2003).

Les antalgiques de niveau II réduisent la douleur du lombalgique. IIs peuvent étre proposés,
généralement aprés échec des antalgiques de niveau I, pour le traitement de la lombalgie
chronique.

L’utilisation des antalgiques de niveau III (opioides forts) dans la lombalgie chronique peut
étre envisagée au cas par cas et en respectant les contre-indications. Ce type de traitement
s’adresse aux patients pour lesquels les autres modalités thérapeutiques ont échoué, en
particulier apres échec des antalgiques de niveau I et II et ¢limination d’un contexte dépressif.
Le suivi doit comporter une évaluation de la douleur, une recherche des effets indésirables. La
durée du traitement doit étre limitée, I’arrét du traitement doit étre progressif.

Parmi les myorelaxants, seul 1’effet antalgique du tétrazépam a fait 1’objet d’une étude dans
la lombalgie chronique. Ces médicaments peuvent étre prescrits préférentiellement chez un
patient ayant une recrudescence de la douleur pendant une période qui ne devrait pas dépasser
2 semaines. Le recul manque pour apprécier 1’intérét de cette classe médicamenteuse a long
terme dans cette indication (Van Tulder et al., 2003).

Les antidépresseurs tricycliques ont un effet antalgique modeste chez le lombalgique alors
que les inhibiteurs de la recapture de la sérotonine apparaissent sans effet. Il appartient au
prescripteur d’évaluer le rapport bénéfice-risque quant a 1’intérét d’utiliser un antidépresseur
tricyclique a visée antalgique chez un patient ayant une lombalgie chronique en dehors d’un
contexte de dépression (Salerno et al., 2002).

La seule étude identifiée n’a pas montré 1’efficacité de la phytothérapie versus placebo dans
la lombalgie chronique. Cette modalité thérapeutique de la lombalgie chronique n’a donc pas
aujourd’hui de justification scientifique.

Administration locale

Les anti-inflammatoires non stéroidiens par voie locale (gels, pommades, etc.) n’ont pas été
¢valués dans cette indication.

Les infiltrations épidurales de corticoides semblent avoir un effet antalgique a court terme
chez des patients ayant une lombalgie et/ou une lombosciatique. Les études disponibles ne
permettent pas d’évaluer leur intérét dans la lombalgie isolée car les populations incluses dans
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ces essais sont hétérogeénes, incluant des lombalgies et des lombosciatiques. Cette modalité
thérapeutique ne doit pas étre un traitement de premicre intention.

L’efficacit¢ des infiltrations intra-articulaires postérieures de corticoides n’est pas
démontrée dans la lombalgie chronique. Elles semblent avoir un effet antalgique sur une
population sélectionnée par des tests (soulagement aprés injection de la lidocaine dans
I’articulation). Elles ne constituent pas un traitement de premicre intention.

Psychologie/ Psychiatrie

Les thérapies comportementales sont efficaces sur I’intensit¢ de la douleur et le
comportement vis-a-vis de la douleur en comparaison a un placebo ou a une liste d’attente.
Aucune technique n’est supérieure aux autres. Les thérapies comportementales associées a un
autre traitement (exercice physique, kinésithérapie, etc.) semblent plus efficaces sur la douleur
que ce méme traitement seul.

Chirurgie / Neurochirurgie

[In’y a pas d’étude attestant de I’intérét éventuel de I’arthrodese dans la lombalgie chronique
isolée (sans signes radiculaires). Elle est réservée a quelques indications exceptionnelles. Dans
le cas particulier du spondylolisthésis dégénératif, des études complémentaires sont nécessaires
pour préciser la place éventuelle de I’arthrodése dans la prise en charge.

Les prothéses discales n’ont pas été¢ évaluées dans la lombalgie chronique, et dans 1’état
actuel des connaissances, elles ne doivent pas étre proposées (accord professionnel).

Le groupe rappelle que la découverte, a ’imagerie, d’une hernie discale isolée sans signes
radiculaires ne doit pas conduire a proposer un traitement chirurgical ou une nucléolyse (accord
professionnel).

La thermocoagulation de la branche médiale du rameau dorsal postérieur du nerf spinal
semble avoir un effet antalgique a court et moyen terme sur une population sélectionnée par
des tests de provocation mais elle constitue un traitement d’indication exceptionnelle.

Relation Médecin/Patient

La qualité de la relation entre le médecin et le patient est trés importante et conditionne, en
partie, le vécu de la lombalgie par les patients. Cette relation dépend de la personnalité du
patient mais aussi de celle du médecin. L’appartenance culturelle, la construction de la
personnalité infuencent cette relation. L’attitude du médecin interfére sur la facon dont le
patient considére sa lombalgie commune chronique (Marty, 2010).

1.2. Recommandations paramédicales

Masso-Kinésithérapie

La « Rééducation » est le traitement le plus prescrit en cas de lombalgie commune. Ce terme
générique regroupe des techniques tres différentes, les unes a visée antalgique, les autres dont
le but est préventif. Les trois axes principaux de la rééducation vont étre: I’antalgie,
I’amélioration des performances musculaires, et la gestion de la douleur.

- ANTALGIE

= Physiothérapie :
Il s’agit des traitements par agents physiques, délivrant de 1’énergie a visée antalgique et
anti-inflammatoire. Les modalités techniques sont nombreuses, les plus simples étant les
applications locales de chaud (thermothérapie) ou de froid (cryothérapie).

=  Thermalisme :
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L’intérét de la cure thermale pour son effet antalgique et son action dans la restauration des
fonctions a été démontré dans plusieurs études (ANAES , 2000), et est soutenu par les
recommandations de la Haute Autorité de Santé HAS sur la lombalgie.

= Balnéothérapie :
Elle conjugue I’effet portant de I’immersion dans 1’eau, qui se manifeste, lorsque celle-ci a
lieu au moins jusqu’aux épaules, aux effets de confort et de sédation apportés par la chaleur
(Konrad et al., 1992). Elle permet de débuter plus tot la rééducation, méme chez les patients
trés douloureux.

= Rayonnements :
Le plus ancien est I’infrarouge et le plus récent est le laser. Diverses modalités de courant
¢lectrique sont également utilisées : le courant galvanique (courant continu), les ultrasons
et I’ionophorese ; les courants de basse et de moyenne fréquence, de haute fréquence avec
les ondes courtes, les ondes ultracourtes ou ondes centimétriques.

= Electrostimulation nerveuse transcutanée et percutanée :
Elle semble avoir une efficacité a court terme (Poiraudeau et al., 2004).

= Massages, Mobilisation/ Traction vertébrales :
Bien qu’il n’existe pas d’étude attestant de leur efficacité, les massages peuvent étre
proposés au début d’une séance de rééducation en préparation des autres techniques.
Les manipulations vertébrales peuvent étre proposées pour le traitement a visée antalgique
de la lombalgie chronique car elles ont un effet antalgique a court terme. Elles ont un effet
antalgique équivalent a la kinésithérapie et supérieur aux AINS seuls, a ’acupuncture et a
I’école du dos.
Les tractions vertébrales mécaniques présentent également un effet a court terme (Fayad et
al., 2004).

- AMELIORATION DES PERFORMANCES MUSCULAIRES

L’exercice physique constitue un moyen efficace de prévention primaire et secondaire des
lombalgies. L’exercice est plus efficace a réduire la douleur ou I’incapacité des lombalgiques
chroniques qu’un traitement controle ou la prise en charge par le médecin traitant (Henchoz &
Kai-Lik So , 2008).

= Les exercices d’étirement (bas du dos, quadriceps, ischio-jambiers) et les exercices de
tonification (renforcement global du tronc, des muscles paravertébraux...),

= La rééducation en cyphose propos¢ par (Williams, 1968), puis développé par Bartelink
(1957),

= Larééducation en lordose (Cyriax, 1988) et réactualisée par McKenzie (1979),

= Le vérouillage lombaire intermédiaire décrit par Troisier. (Poiraudeau et al., 2004),

= Le Stretching (mettre progressivement en tension des groupes musculaires)

= L’isocinétisme est une résistance auto-adaptée permet de développer une contraction
musculaire maximale sur ’amplitude totale d’une articulation a vitesse angulaire constante,
ce qui favorise un recrutement maximum des fibres musculaires.

- AMELIORATION DE LA GESTION DE LA DOULEUR PAR LE PATIENT

= Les écoles du dos
Il s’agit de la premicre démarche active face a la lombalgie chronique. Mise en place
par Zachrisson-Forsell (1981). Les écoles du dos proposent un programme de
reconditionnement physique ainsi que [’apprentissage d’une nouvelle gestuelle
physique en s’appuyant sur des régles d’économie rachidienne et du dos. Elles
proposent des programmes de 3 jours a 1 semaine. L’école du dos est I’endroit privilégié
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pour expliquer au patient les raisons de sa douleur lombaire et comment la prendre en
charge. Elle s’adresse a tous les lombalgiques qui doivent assimiler et mettre en pratique
les régles d’hygiéne orthopédique et d’économie articulaire exposées dans le cadre de
I’éducation gestuelle et posturale. Cette derniére compléte 1’information sur la
lombalgie et I’éducation gymnique. Elles offrent également un lieu et un espace de
parole qui contribue utilement a dédramatiser une situation durement ressentie par bien
des patients (Vanvelcenaher, 2003).

= Le reconditionnement a I’effort selon Mayer & Gatchel (1998)

Mayer propose un programme d’athlétisation pour le réadapter et lui inculquer un esprit
sportif positif, opposé a une attente passive de soins. Ce renforcement musculaire se fait
en centre spécialisé, sur trois a cinq semaines, avec suivi des performances. Ces
programmes se déroulent sur cinq semaines, au rythme de 5 jours/semaine de 9h a 16h.
La prise en charge est multidisciplinaire : kinésithérapeute (séances en groupe,
individuelles, en balnéothérapie, de relaxation), ergothérapeute, éducateur sportif
(activité physique adaptée), diététicien, psychologue et assistante sociale. Le
programme implique trois phases: travail de la exibilité rachidienne, travail de
renforcement musculaire, travail de ’endurance. Il s’achéve par une réévaluation qui
reprend les parametres de 1’évaluation initiale, réalisés par les mémes thérapeutes.

1.3. Hygi¢ne de vie

- L’EXERCICE PHYSIQUE

Il est efficace a court terme dans le traitement a visée antalgique et fonctionnelle de la
lombalgie chronique par rapport a I’absence de traitement ou a un placebo. Il est impossible de
conclure sur I’éventuelle supériorité d’un type d’exercice par rapport a ’autre (flexion ou
extension), les résultats des études existantes, de faible qualité, étant contradictoires. L’exercice
physique, quelle que soit sa forme, est donc recommandé, mais aucune technique ne 1’est en
particulier. Il faut noter que ces résultats ne sont obtenus que chez des patients motivés et
observants.

- LES CONSEILS D’HYGIENE ORTHOPEDIQUE

Ils participent, comme 1’éducation gestuelle et posturale, a I’économie articulaire. Ont ainsi
une grande importance : le couchage (ferme), le chaussage (absorbant les chocs de la marche),
la qualité des sieges (hauteur, angle du dossier, profondeur de 1’assise), la conduite automobile,
le soulévement et le port de charges, les activités physiques.

- LA CRENOTHERAPIE

Elle a démontré, par des études contrdlées, son efficacité pour diminuer la douleur et la
consommation médicamenteuse, accroitre la souplesse rachidienne et les capacités
fonctionnelles du lombalgique chronique.

2. Médecines paralléles
2.1. L’acupuncture

Elle trouve son origine dans l'antique approche du yin et du yang. Celle-ci ayant donné
naissance a la médecine traditionnelle chinoise. La revue Cochrane (RC) de Furlan, et al.
(2003), indique que, concernant cette affection, I’acupuncture est plus active que 1’acupuncture
simulée ou I’absence de traitement mais n'est pas plus efficace que les autres traitements
conventionnels ou « alternatifs ».

210



Inversement, des essais controlés randomisés (Haake, et al., 2007) (Cherkin, et al., 2009)
soulignent ’effet significatif de 1’acupuncture par rapport aux soins habituels mais souligne
I’absence de différence entre acupuncture et acupuncture simulée.

La place de I’¢lectro-acupuncture reste a définir car elle aurait un effet antalgique a court
terme sans qu’il soit possible de recommander une technique particulicre.

2.2. Médecine manuelle, ostéopathie, chiropraxie

-  L’OSTEOPATHIE

Elle fut créée par un inventeur de machines agricoles, également passionné d’anatomie. 11
lui arrivait, parfois, d'exercer la fonction de médecin. Andrew Taylor Still (1828-1917), dégu
par la médecine offocielle, a élaboré une approche suivant laquelle les remedes permettant de
retrouver la santé se trouvent dans notre corps. Les maladies ne sont que le reflet d'un désordre
qui trouve son origine dans I’impossibilité, totale ou partielle, des nerfs de diffuser correctement
le fluide vital. Pour retrouver la santé, il faut (avec I’aide de Dieu...), ajuster les différentes
parties du corps qui ne se trouvent plus en phase afin de permettre la circulation harmonieuse
des fluides. Il affirme pouvoir traiter avec succes, non seulement les problémes vertébraux,
mais aussi les dysfonctionnements viscéraux (Still, 1908).

- LA CHIROPRAXIE, OU CHIROPRATIQUE

Elle a été proposée presque a la méme époque aux Etats-Unis, par Daniel David Palmer
(1845-1913). Il élabora cette approche apres avoir, selon ses dires, guéri un sourd par une simple
manipulation vertébrale. Il a émis I'hypothése qu' une « subluxation vertébrale » était a I'origine
de la pathologie. Celle-ci agirait négativement en comprimant les nerfs qui contrdlent les
fonctions chimiques et physiques de 1’organisme. La correction des anomalies vertébrales
pourraient corriger les courants nerveux et rétablir ainsi la normalité de la circulation des
fluides, lesquels sont indispensables a la concentration des solutions tissulaires. Le c6té spirituel
est évoqué par Barlett Joshua Palmer : le corps humain est le temple de Dieu, chaque cellule
cérébrale envoie son message a la fibre nerveuse qui aboutit a la cellule tissulaire (Palmer,
1911).

- LA MEDECINE MANUELLE DE ROBERT MAIGNE

Elle n'est pas sans liens avec les techniques précédentes, sans toutefois en adopter tous les
principes théoriques. Elle s'inspire également des pratiques des rebouteux auvergnats. C'est une
approche destinée exclusivement a des médecins et personnels de santé¢ déja formés et
diplomés. C’était la seule pratique autorisée en France jusqu’a la légalisation des deux
précédentes en 2002. Elle s'appuie sur une sérire de manipulations qui obéissent a la régle de la
non-douleur et du mouvement contraire ainsi que sur la notion de mouvement libre et indolore.
Ce type de traitement est destiné aux douleurs rachidiennes répertoriées sous la dénomination
de dérangement vertébral mineur et de syndrome de Maigne (lequel correspond a des douleurs
projetées par atteinte des branches postérieures des racines nerveuses T1, L1 et L2)

Cette pratique, comme les deux précédentes, suscite quelques interrogations. En effet, I’'une
se réclame d’une théorie simpliste dénuée de fondements scientifiques, I’autre d’une altération
rachidienne non démontrée par les examens morphologiques et la troisiéme du seul empirisme,
ne pouvant susciter que la défiance des milieux scientifiques, et notamment en France de
I’ Académie nationale de médecine.

Aujourd'hui, la MR est, pour le traitement de la lombalgie aigiie ou subaigiie, d’efficacité
¢quivalente ou légerement supérieure aux traitements d’usage courant, et ce, uniquement dans
le court terme, pour un bénéfice au demeurant trés modeste (Rubinstein et al., 2011).
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2.3. L’hypnose

L’hypnose est une pratique visant a une plus grande flexibilité psychologique des sujets,
flexibilité qui s’organise autour d’une modification des perceptions du sujet (champ de
conscience). Ces modifications sont influencées par les propositions formulées (suggestions)
dans le cadre d’une relation intersubjective particuliére. Nous avons proposé la définition
suivante de I’hypnose : « mode de fonctionnement psychologique par lequel un sujet, en
relation avec un praticien, fait I’expérience d’un champ de conscience élargi. » Ainsi se
trouvent posées les deux dimensions qui constituent [’hypnose : 1’état de conscience modifiée
et le rapport hypnotique. (Bioy, 2007)
Les caractéristiques suivantes sont par contre significatives de 1’expérience hypnotique :

- Une modification de I’ orientation temporo-spatiale : ce qui est ressenti est une altération
dans la fagon dont les patients percoivent leur corps et la position de ce dernier dans
I’espace. Une expérience assez courante est la sensation d’un flottement ou a I’inverse
d’une douce et agréable lourdeur. Egalement, la perception du temps se trouve altérée,
qu’elle soit étirée ou contractée.

Un sentiment de détente : une sensation de détente mentale est présente méme si elle
n’est pas suggérée explicitement. Le principe de dissociation, I’entrée dans la phase de
« perceptude », selon le mot de Roustang, explique cela. Si le travail thérapeutique peut
étre épuisant du fait des mobilisations psychiques, pour autant 1’état hypnotique lui-
méme induit une sensation de relichement (parfois exploitée pour obtenir une
relaxation).

Une hyper-absorption de I’attention : comme nous 1’avons dit plus haut, I’hypnose
consiste en une activation a la fois des circuits de détente mais aussi d’absorption de
I’attention. La troisieme dimension est donc tout naturellement celle d’une attention
facilement concentrée et focalisée sur un élément donné. Cela permet par exemple a un
patient de décrire avec autant d’attention que nécessaire une sensation physique, ou de
s’absorber dans son imaginaire.

Une diminution du jugement et de la censure : tout se passe comme si les expériences
du patient étaient vécues sous la forme d’un arc réflexe, c’est-a-dire ne passaient pas par
le processus d’intellectualisation. Les choses sont pergues, senties, mais pas analysées
(elles pourront éventuellement I’étre dans un second temps, en dehors du processus de
transe). De ce fait, le jugement et la censure sont altérés et le patient entre dans une
logique onirique, différente de la logique rationnelle.

Une expérience de réponse quasi-automatique (ou « principe d’involontarité » selon le
mot du Pr Jean-Roch Laurence) : il s’agit de la dimension la plus typique de I’expérience
hypnotique. Lorsque le patient accepte une suggestion faite, il la réalise sans avoir
I’impression que c’est bien lui qui la mene..

L’approche la plus pertinente en douleur chronique est bien siir le modéle holistique, et la
pratique de I’hypnose procure des avantages réels dans les suivis des patients. Ainsi, I’équipe
de ME Faymonville, Vanhaudenhuyse, et al. (2015), publie les résultats du modele qu’ils
appliquent dans la prise en charge du patient douloureux chronique : approche physiologique,
d’éducation thérapeutique, d’autohypnose et d’apprentissage du « prendre soin de soi ».

Les études montrent que ce qui va étre notablement amélioré, et qui fait I’objet de I’attention
des patients, est la prise en compte de leur tableau clinique global (qualité de vie, diminution
de la pénibilité associée a la douleur, moins de catastrophisme...) bien plus que le simple niveau
de perception de la douleur.
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En fait, la littérature scientifique est unanime sur le fait que 1’avantage de I’hypnose ne se
situe pas tant dans une amélioration de la fagon dont la perception douloureuse est plus ou
moins présente, mais dans la diminution de la « charge négative » associée a la douleur dans la
vie du patient. D’autant qu’une diminution, qui peut paraitre minoritaire, est en fait percue
comme une avancée importante par les patients.

2.4. Le Tai Chi et le Qigong

Tai chi chuan, ou Tai chi, est a I’origine un art martial chinois, pratiqué depuis de nombreux
siécles, qui a évolué, tout en se simplifiant, vers une pratique réguli¢re d’exercices physiques
complexes, couplés a des éléments de controle psychique, émotionnel et spirituel qui la
consacre comme l'exemple parfair d'une approche « corps-esprit ». Pratiqué par des sujets sains
dans le but de conserver une bonne santé¢ physique et mentale, mais aussi préconisé pour venir
a bout de certaines pathologies, le Tai chi est ainsi I’un des ¢éléments de la médecine
traditionnelle chinoise. A ne considérer que les mouvements et postures qui le composent —
c’est-a-dire en faisant abstraction de ses principes conceptuels qui font appel aux notions qi
(énergie vitale), de jing (force souple et dynamique), de dantian (centre énergétique) — le tai chi
est une sorte de synthese originale de techniques de relaxation, de respiration maitrisée et
profonde, et de postures définies enchainées 1’une a 1’autre par des mouvements lents et
harmonieux.

On s’est beaucoup intéressé, hors de Chine, a I’usage de cette pratique chez les personnes
agées pour améliorer leur qualité de vie et leur longévité mais aussi pour remédier aux
pathologies chroniques ou douloureuses ou lutter contre le stress émotionnel. Sa pratique
réguliére et I’exercice physique qu’elle implique seraient favorables pour la santé et la qualité
de vie par une sorte d’effet de « culture de la vitalité ». Il peut donc étre pratiqué a la fois comme
un art de défense, un art de santé ou art de vie et, sous réserve d’études controélées, comme
thérapeutique complémentaire.

Tai chi et qigong peuvent présenter un intérét dans la prise en charge d’un ensemble assez
hétéroclite de maladies, qui ont toutes en commun d’étre, dans une certaine mesure, sensibles
a I’exercice physique. De nouvelles investigations sont nécessaires pour juger leur efficacité
par rapport aux méthodes conventionnelles d’entretien physique (Hall et al., 2011).

3. Autres
3.1. Le repos au lit

Le repos au lit ne doit jamais €tre prescrit, mais seulement autorisé si I’intensité des douleurs
le nécessite et doit étre le plus court possible (Valat, 2007).

3.2. Les orthéses

L’intérét d’une contention lombaire reste a démontrer, elle ne doit pas étre un traitement de
premicre intention. Les orthéses lombaires ont peu d’indications dans les situations chroniques.
Elles peuvent étre utiles dans certains cas particulierement douloureux pouvant étre calmés par
I’immobilisation segmentaire afin de tester I’intérét d’une chirurgie de stabilisation vertébrale
(arthrodese). Dans les activités de la vie quotidienne du lombalgique chronique, un lombostat
avec baleines peut aider a éviter certains gestes agressifs (Calmels et al., 1997).
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ANNEXE 2. Les traitements de la douleur

1- Possibilités de traitement
La prise en charge de la douleur chronique s’inscrit dans une démarche pluridisciplinaire :
elle associe I’administration de médicaments a une approche psychologique, ainsi qu’a des
thérapies physiques afin de traiter tout a la fois les causes et ses conséquences du phénomene.
Il existe un panel assez vari¢ de techniques entre les traitements médicamenteux et les
neurostimulateurs mais Il est également possible d’avoir recours a des traitements non
médicamenteux : relaxation, sophrologie, hypnose, acupuncture...

- Traitement médicamenteux : Antalgiques (HAS, 2008)
Différents types de médicaments peuvent étre prescrits en fonction de I’intensit¢ de la
douleur :

- Les antalgiques : une échelle subdivisée en 3 paliers a permis d’établir une adaptation
progressive du traitement médicamenteux. La gradation de la puissance analgésique a
été proposée par ’OMS pour encourager une utilisation plus rationnelle de ces
substances.

. Les antalgiques de palier 1 sont de faible intensité, non morphiniques comme le
paracétamol et les anti-inflammatoires (AINS).

. Les antalgiques de palier 2 sont d’intensité modérée et sont représentés par les
opioides dits « faibles » comme la codéine, I’opium et le tramadol.

. Les antalgiques de palier 3 sont de forte intensité¢ tels que les opioides type
morphine. Ils sont classés en 3 groupes : agonistes purs, agonistes partiels,
agonistes-antagonistes.

- L’analgésie multimodale
Les spécialistes des traitements anti douleurs utilisent notamment les antalgiques que
nous venons de citer en associant plusieurs actifs. Ils agissent sur différentes modalités
de la douleur en additionnant diverses substances médicamenteuses (exemple AINS +
paracétamol) ou par synergie (AINS + opioides).

Les antidépresseurs. (Jann & Slade, 2007)

I1s sont fréquemment utilisés pour soulager la douleur chronique, a des doses inférieures
a celles utilisées dans les indications psychiatriques méme si la plupart d’entre eux n’ont
pas été spécialement congus pour cette indication.

Les antidépresseurs tricycliques comme I’imipramine, I’amitriptyline ou la clomipramine,
peuvent étre utilisés chez les personnes présentant des douleurs chroniques, sans présenter
de dépression, comme par exemple lors de douleurs neuropathiques (doses moyennes
75mg/jour). Il reste que ces médicaments doivent étre prescrits avec précaution, en raison
de leurs effets secondaires, méme si, avec ces doses, la fréquence des effets indésirables
est moindre.

Les antiépileptiques.

Les médicaments anticonvulsivants comme la gabapentine ou la prégabaline peuvent
¢galement étre prescrits chez des personnes présentant des douleurs neuropathiques,
permettant d’obtenir des résultats intéressants.

Les anxiolytiques.

Ils peuvent étre prescrits principalement dans le cadre d’une prise en charge
multidimensionnelle de la douleur chronique. Il existe cependant un risque de
dépendance pour les benzodiazépines avec un syndrome de sevrage a 1’arrét qui doit
étre sous-évalué dans le cadre de la prise en charge d’une affection chronique.
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- L’oxygéne.
L’inhalation d’oxygéne est parfois proposée dans des centres de prise en charge de la
douleur.

- Le cannabis
Le cannabis est utilis¢ aux Etats-Unis, Canada, Allemagne, Belgique, Israé¢l mais il n’est
toujours pas disponible en France en 2017.

- La kétamine
Une centaine de consultations antidouleurs proposent la kétamine, antihyperalgésique
puissant réservé au bloc opératoire, qui peut étre ainsi administré en perfusion contre
des douleurs complexes et résistantes. Des études cliniques sont en cours pour en
évaluer I’efficacité a long terme.

- La rééducation / physiothérapie

Dans son domaine de compétence le masseur-kinésithérapeute peut utiliser différentes
techniques permettant la diminution des tensions, I’amélioration de 1’endurance aux activités
de la vie quotidienne, la reprise de D’activité physique, I’entretien et le gain articulaire
participant a la gestion de la douleur.

- Les thérapies complémentaires et médecines douces/ alternatives

Les thérapies complémentaires et les « médecines douces » ou alternatives sont des outils
supplémentaires a la portée des patients pour reprendre la maitrise de leur vie. L’acupuncture,
la mésothérapie, la relaxation, I’hypnose, la chiropractie et I’ostéopathie sont les thérapies qui
semblent les plus prometteuses et les plus étudiées.

Chacun doit trouver ce qui est efficace pour sa propre personne. Etant donné la perception
d’une efficacité limitée des analgésiques par les patients, pour soulager leur douleur, nombre
d’entre eux se tournent vers des propositions complémentaires et alternatives comme
I’homéopathie, la phytothérapie, I'utilisation de vitamines, de compléments alimentaires
associées ou non a des médecines complémentaires comme celle citées précédemment et les
traitements pharmacologiques. Un avis pharmaceutique est conseillé avant d’utiliser ces
produits afin de vérifier ’absence de toxicité potentielle, d’interactions médicamenteuses et/ou
de contre- indication ainsi que la présence d’études d’efficacité (Tajfel et al., 2002).

Il existe également d’autres techniques pour soulager le patient tel que la neurostimulation
transcutanée, la chirurgie ou les thérapies comportementales et psychologiques (Gurny et al.,
2009).
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ANNEXE 3. Test de Schober ou Distance doigt/sol
Décrit en 1937 par Dr Paul Schober

Ce test est utilisé afin de mettre en évidence une diminution de I’amplitude du mouvement de
la colonne lombaire en flexion. Il est facilement réalisable et reproductible.

Ce test est utilisé pour :
- Dépister des maladies comme la spondylarthrite ankylosante ou autres maladies
inflammatoires et congénitales.
- Déterminer la progression et les effets thérapeutiques des modalités visant a
augmenter la souplesse et la mobilité lombaire.

Procédure pour réaliser le test :

o Le patient est debout, I’examinateur marque 1’apophyse épineuse L5 en tragant
une ligne horizontale dans le dos du patient (passant par les crétes iliaques).

e Une deuxiéme ligne est tracée 10 cm au-dessus de la premicre.

e On demande ensuite au patient de se pencher en avant comme s’il voulait
toucher ses orteils, sans plier les genoux. L’examinateur mesure a nouveau la
distance entre les deux lignes, le patient étant en position de flexion compléte.

o La différence entre les mesures en position droite et en position de flexion
indique le résultat du test de Schober (mesure de la flexion lombaire).

Variante du test : Test de Schober modifié :

Ceci est censé ¢liminer les erreurs d’identification de la jonction lombo-sacrée (LS), et permet
de s’assurer que toute la colonne lombaire a été prise en considération. Pour ce faire, le test
est évalué de la fagon suivante :

e Le patient est debout, I’examinateur marque les deux épines iliaques postéro-
supérieures (EIPS), puis trace une ligne horizontale au centre des deux
marques.

e Une deuxiéme ligne est marquée 5 cm en dessous de la premicre ligne.

e Une troisieme ligne est tracée 10 cm au-dessus de la premiere ligne.

e On demande alors au patient de se pencher en avant comme s’il essayait de
toucher ses orteils (sans plier les genoux). Puis, I’examinateur mesure a
nouveau la distance entre la ligne supérieure et la ligne inférieure.

Interprétation :

Une augmentation de moins de Scm est un test positif et peut indiquer une réduction de la
flexion lombaire. Il faut cependant noter que le test de Schober prend également en
considération I’amplitude des hanches, et la souplesse de la chaine postérieure. Ainsi, une
réduction de mobilité des hanches ou des muscles ischio-jambiers raides pourraient affecter la
mesure au test de Schober.
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ANNEXE 4. Test de Sorensen
Décrit en 1964

Ce test est utilisé pour I’évaluation de I’endurance isométrique des muscles extenseurs du
tronc. Il est prédictif de I’apparition d’une lombalgie.

Procédure pour réaliser le test :

Position du patient : Décubitus ventral, le sujet positionnant le bord supérieur de ses
crétes iliaques a la limite du débord de table. Trois sangles sont disposées au niveau du
bassin, des genoux et des chevilles afin de fixer les membres inférieurs.

Les bras sont croisés sur la poitrine.

Figure 5. Réalisation du test de Sorensen

L’épreuve consiste & maintenir le plus longtemps possible, en isométrie, le poids de
son tronc, les bras étant croisés sur la poitrine. Le test se termine lorsque le sujet ne
parvient plus & maintenir la rectitude et I’horizontalité de la colonne ou lorsque le
temps de maintien atteint 240 secondes.

Il faut veiller a bien contrdler I’horizontalité du tronc.

Les encouragements verbaux sont nécessaires.

Variante du test : Test de Sorensen modifié

la position des bras: selon les auteurs, I’épreuve peut se réaliser avec les coudes
¢écartés et les mains positionnées au niveau des oreilles, du front, derriére la nuque et
parfois les bras le long du corps. Compte tenu de leur impact sur la position du centre
de gravité, ces différentes modalités de réalisation influencent le moment de pesanteur
de la partie supérieure du corps et donc la performance;

le repere anatomique positionné a la limite du débord de table: le bord supérieur des
crétes iliaques est pris comme repere dans le test original de Sorensen alors que
d’autres études retiennent les épines iliaques antéro-supérieures;

le nombre de sangles: deux a cinq sangles sont placées ; aucune dans le cas de
I’utilisation d’une chaise romaine qui permet une fixation unique des membres
inférieurs au niveau des pieds;

la position de départ du test: dans certaines études le sujet débute 1’épreuve avec le
tronc incliné vers le sol et doit réaliser une contraction concentrique préalable des
extenseurs du tronc afin d’atteindre la position horizontale;

le critére d’arrét du test: seuls les auteurs objectivant de maniére instrumentalisée
I’horizontalité du tronc définissent des critéres d’arrét précis, tels qu’une perte de
I’horizontalité du tronc de plus de cinq a dix degrés ou une perte de contact avec la
toise pendant plus de dix secondes.
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Interprétation :
Hommes: 116 s / Femmes: 142 s
Lombalgies chroniques: moyenne 95 s
< a 58 s = 3 fois plus de risques de développer des lombalgies dans I’année.
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ANNEXE 5. Le cercle de la douleur

Douleurs
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Figure 6. Le cycle de la douleur
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ANNEXE 6. Facteurs de risque de chronicisation (HAS")

Signes d’alerte (drapeaux rouges)
Facteurs de risque psychosociaux (drapeaux jaunes)
Facteurs de risque d’incapacité prolongée au travail ou d’obstacle au retour au travail
(drapeaux bleus et noirs)

M DRAPEAUX ROUGES

- Douleur de type non mécanique : douleur
d’aggravation progressive, présente au repos
et en particulier durant la nuit.

-~ Symptdme neurologique étendu (déficit
dans le contréle des sphincters vésicaux ou
anaux, atteinte motrice au niveau des jambes,
syndrome de la queue-de-cheval).

- Paresthésie au niveau du pubis (ou périnée).

- Traumatisme important (tel qu’une chute de
hauteur).

- Perte de poids inexpliquée.
- Antécédent de cancer.

-> Usage de drogue intraveineuse, ou usage
prolongé de corticoides (par exemple thérapie
de I'asthme).

- Déformation structurale importante de la
colonne.

- Douleur thoracique (rachialgies dorsales).

- Age d'apparition inférieur & 20 ans ou
supérieur a 55 ans.

-~ Fiévre.
- Altération de I'état général.

M DRAPEAUX BLEUS

Facteurs de pronostic liés
aux représentations percues du travail
et de I'environnement par le travailleur

Charge physique élevée de travail.

Forte demande au travail et faible controle
sur le travail.

Manque de capacité a modifier son travail.
Manque de soutien social.

Pression temporelle ressentie.

Absence de satisfaction au travail.

Stress au travail.

Faible espoir de reprise du travail.

Peur de la rechute.
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Indicateurs d’un risque accru de passage a la
chronicité et/ou d’incapacité prolongée.

Probléemes émotionnels tels que la dépression,
l'anxiété, le stress, une tendance a une humeur
dépressive et le retrait des activités sociales

Attitudes et représentations inappropriées par
rapport au mal de dos, comme l'idée que la
douleur représenterait un danger ou qu’elle
pourrait entrainer un handicap grave, un
comportement passif avec attentes de solutions
placées dans des traitements plutoét que dans
une implication personnelle active

Comportements douloureux inappropriés,

en particulier d’évitement ou de réduction

de l'activité, liés a la peur.

Problémes liés au travail (insatisfaction
professionnelle ou environnement de travail
jugé hostile) ou problemes liés a 'indemnisation
(rente, pension d’invalidité).

M DRAPEAUX NOIRS

Facteurs de pronostic liés
a la politique de I'entreprise,
au systéme de soins et d'assurance

Politique de I'employeur empéchant la
réintégration progressive ou le changement
de poste.

Insécurité financiere.

Critéres du systeme de compensation.
Incitatifs financiers.

Manque de contact avec le milieu de travail.
Durée de I'arrét maladie.

7 https://www .has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2019-04/fm lombalgie v2 2.pdf



ANNEXE 7. Le questionnaire de recherche

Régulation
Risque

UNIVERSITE
BRETAGNE L P ;
LOI R E Laboratoire de Psychologie EA 4638

Objet : Ftude de personnes bénéficiant de soins pour une lombalgie chronique
Madame, Monsieur,

Dans le cadre de la réalisation de ma thése de Doctorat, j’ai réalisé ce questionnaire
d’enquéte. Ma these traite des liens entre les représentations sociales de la maladie et les
ressources qu’ont les patients lombalgiques chroniques pour faire face a la maladie. Je
m’intéresse a la capacité des patients a gérer la douleur et au vécu de leur maladie au quotidien.
C’est pourquoi j’ai mis en place une étude qui va porter plus précisément sur les aspects
survants :

- identifier les capacités de gestion de la douleur chez les patients lombalgiques ;
- identifier les connaissances des patients sur leur pathologie et leurs traitements
- mettre a jour le rapport au monde qu’ont les patients lombalgiques chroniques

- déterminer si ce rapport au monde a un role dans la santé et le bien-étre des personnes
soignées.

C’est la raison pour laquelle nous sollicitons votre participation a un questionnaire sur ce
sujet. Nous vous serions reconnaissants de votre collaboration a cette recherche.

Ce questionnaire comprend des questions relatives a la lombalgie, ainsi que des questions
plus spécifiques sur votre qualité de vie et les éventuels changements occasionnés par la
maladie depuis le diagnostic. Toutes ces informations nous sont nécessaires pour apprécier au
mieux votre état de santé et votre qualité de vie. Les données seront recueillies de maniére
anonyme et resteront donc strictement confidentielles. Le temps requis pour répondre a notre
questionnaire ne devrait pas dépasser 30 minutes. Aucune information issue de ce questionnaire
ne sera transmise a 1’équipe soignante et médicale sauf si vous en faites la demande.

A terme, I’objectif principal de cette étude est de mieux comprendre le vécu de la maladie
et de contribuer a I’amélioration des prises en charge proposées. C’est pourquoi nous sollicitons
votre participation au recueil des informations nécessaires a cette étude.

Nous vous remercions de 1’intérét porté a cette lettre et nous vous assurons, Madame,
Monsieur, de nos sentiments les meilleurs.

Aurélie Cabrol-Eyrignoux et Nicolas Roussiau
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CONSIGNE GENERALE

Nous vous remercions de prendre le temps de répondre a ce questionnaire. Nous vous
rappelons que celui-ci est ANONYME et que les données recueillies sont strictement
CONFIDENTIELLES.

Le questionnaire est composé de plusieurs parties qui s’intéressent a divers aspects de votre
vie (santé, bien-Etre etc.). Ces informations nous sont utiles pour connaitre votre ressenti vis-a-
vis de la maladie et comment vous y faites face.

Il n’y a pas de bonnes ou de mauvaises réponses, nous vous demandons de répondre aux
questions suivantes avec la plus grande sincérité. Si vous éprouvez des difficultés face a
certaines questions, veuillez donner la réponse qui vous parait la plus proche de ce que vous
pensez ou ressentez. Nous vous demandons de vérifier que vous avez bien répondu a TOUTES
les questions avant de remettre votre questionnaire a 1I’équipe soignante.

NUMERO D’ANONYMAT : ..ccveiiiiiiniiniincieiecnenens
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Premiére partie :

Situation personnelle et familiale

Merci de répondre aux questions portant en cochant la case correspondant au mieux a votre cas.

Vous étes :
- Une femme

- Un Homme

Quel est votre age ?
- Moins de 25 ans
-De 25245 ans
- De 452 65 ans
- De 65 ans a 85 ans
- Plus de 85 ans

Votre situation familiale :
- Célibataire
- En Couple sans enfants
- En Couple avec enfants
- Divorcé(e), Séparé(e)
- Veuf{(ve)

4. Votre niveau d’étude :
- Sans diplome
- Brevet des colleges
- CAP/ BEP (autres diplomes techniques)
- Bac (général, pro et technologique)
- Bact+2 (BTS, DUT ou autre)
- Bac+3/4 (Licence, Maitrise,..)
- Bac+5 (Master, écoles d’ingénieur,...)

- Bac+7 etc. (Doctorat, post-doc,...)

5. Avez-vous une activité professionnelle ?
- Oui

- Non

6. Vous habitez :
- En milieu Urbain

- En milieu Rural

7. Quels sont vos loisirs ?
- Aucun
- Ecrans (TV, internet, tablettes, ...)
- Actif (Sports, Bricolage, Jardinage, Musique, Danse ...)

- J’ai eu une activité mais j’ai arrété suite 8 ma lombalgie

223



8. Vous présentez une lombalgie chronique
Puisque depuis plus de trois mois vous présentez des douleurs lombaires sans rapport avec une maladie organique.
Ces douleurs sont quasiment journaliéres ou par crises plus ou moins invalidantes avec retentissement psychosocial.
(HAS, 2005)

Date de début des douleurs ? b) Date du diagnostic ?

9. Avez-vous bénéficié de soins au cours des 12 derniers mois pour cette lombalgie chronique ?
- Oui

- Non

10. Par quels professionnels de santé avez-vous été pris en charge ?
- Médecin Généraliste
- Rhumatologue
- Médecin rééducateur
- Chirurgien
- Interniste
- Infirmiers
- Masseurs-Kinésithérapeutes

- Autres professionnels médicaux, paramédicaux ;
(lesquels ?)

- Autres professionnels non médicaux ; (lesquels ?)

11. Ces soins ont été dispensés :
- A domicile
- En cabinet libéral
- En hospitalisation
- En centre de rééducation
- En centre antidouleur
12. Prenez-vous des médicaments pour traiter les douleurs liées a cette lombalgie ? (plusieurs réponses
possibles)
- Non jamais
- Oui seulement lorsque j’ai mal
- Oui des les premiers signes
- Oui en systématique

- Non je préfere utiliser des méthodes naturelles
(lesquelles ?)

- Je m’auto médique

- Je respecte a la lettre la prescription du médecin

13. Les traitements classiques fonctionnent-ils ?
- Oui

- Non

14. Avez-vous recours a des médecines paralléles si oui lesquelles ?
- Oui

- Non

15. Cette lombalgie par sa chronicité :
- A changé votre vie

- Perturbe votre vie lorsque vous €tes en crise
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- Vous fatigue

- Vous perturbe psychologiquement

- Vous handicape beaucoup trop

- Vous réussissez a bien vivre avec elle

- Autre ;

Deuxiéme partie :

Connaissances Médicales :

16. Votre savoir sur votre lombalgie chronique vient ?
- De votre ou de vos médecins

- Des professionnels paramédicaux

- D’internet

- De revues grand public (lesquelles : )

- De revues scientifiques (lesquelles : )

- D’¢émissions spécialisées (lesquelles : )

- De séances d’éducation thérapeutique
- D’amis, de connaissances

- Autres (lesquelles : )

17. Que diriez-vous au sujet de votre lombalgie ?
- Elle est chronique car son début date de plus de trois mois
- Elle concerne vos vertébres lombaires seulement
- Elle est surtout due a un manque de muscles abdominaux

- Elle peut étre améliorée en adaptant les gestes et les postures

18. Que diriez-vous de vos douleurs ?
- Elles varient toujours selon vos positions
- Elles ne s’aggravent jamais au repos
- Leur intensité est proportionnelle a la gravité de vos clichés radiologiques
- Elles sont moins fréquentes quand vous faites les exercices appris chez votre masseur-kinésithérapeute
réguli¢rement
19. Selon vous ?
- C’est le disque intervertébral qui fait mal dans la lombalgie chronique
- La lordose lombaire ou cambrure est anormale
- Pour ménager sa colonne lombaire il est utile d’avoir des membres inférieurs souples solides
- La dernicre vertébre lombaire forme avec le sacrum la charniére lombo-sacrée
20. La Charte d’Ottawa (OMS 1986) : promotion de la santé qui a pour but de donner aux individus
davantage de maitrise de leur propre santé et davantage de moyens de I’améliorer.
- Oui
- Non

- Ne sais pas
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21. Face a votre lombalgie chronique :
- Vous soigner ¢’est diminuer vos douleurs

- Votre médecin est le seul référent valable pour donner des recommandations de bonnes pratiques aux
autres intervenants

- Le professionnel de santé médical ou paramédical doit adapter son traitement a votre cas et a vos questions
- Le professionnel de santé doit vous traiter dans votre globalité et ne pas se limiter a votre région lombaire
douloureuse
22. Pour vous, la santé c’est ?
- L’absence de maladie
- Le bien-étre physique, mental et social d’un individu
- L’absence de douleur

- Un équilibre dynamique entre I’environnement et les pathologies qui permet d’évoluer dans le temps

23. Parmi les conseils d’hygiéne de vie que vous savez efficaces :
- 11 faut toujours s’interdire le port de charges lourdes
- Pour faire un jogging il faut bien s’échauffer et courir plutt sur un sol meuble
- Vous avez regu une liste de gestes indiqués ou contre indiqués
- I est nécessaire d’adapter les interdictions et recommandations de certains gestes en reconnaissant les
signes qui précédent souvent une récidive
24. Lors d’un épisode douloureux, vous considérez que :

- Les douleurs du rachis ne sont pas un frein au sport et activité car cela montre que cela travaille. Vous
prenez parfois un médicament antalgique pour supporter et vous continuez.

- Les comportements de la vie quotidienne influent sur les douleurs de rachis dans un sens parfois positif,
parfois négatif

- Si une douleur violente apparait lors d’un effort, on arréte le mouvement douloureux et on remobilise
progressivement le rachis dans les premicres heures suivant cet épisode hyper algique

- La douleur est toujours un critére d’arrét de toute activité physique

Troisiéme partie :

Gestion de la douleur ; Auto- Questionnaire de Dallas

Merci de lire attentivement : Ce questionnaire a été congu pour nous permettre de savoir dans quelle mesure
votre vie est perturbée par votre douleur. Veuillez répondre personnellement a toutes les questions en cochant
vous-méme les réponses.

Pour chaque question, cochez en mettant une croix (X) a I’endroit qui correspond le mieux a votre état sur la
ligne continue (de 0 % a 100 % chaque extrémité correspondant a une situation extréme).

Activités Quotidiennes
1 La douleur et son intensité

Dans quelle mesure avez-vous besoin de traitements contre la douleur pour vous sentir bien ?

Pas du tout Parfois Tout le temps

0% | | | | | 100 %
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2 Les gestes de la vie quotidienne

Dans quelle mesure votre douleur pertube-t-elle les gestes de la vie quotidienne
(sortir du lit, se brosser les dents, s’habiller, etc.) ?

Pas du tout Je ne peux pas

(pas de douleur) Moyennement sortir du lit
0% ! | ! ! ! 100 %

3 La possibilité de soulever quelque chose
Dans quelle mesure &tes-vous limité(e) pour soulever quelque chose ?

Pas du tout Je ne peux

(comme avant) Moyennement rien soulever
0% | | | | ] 100 %

4  Lamarche

Dans quelle mesure votre douleur limite-t-elle maintenant votre distance de marche par rapport
a celle que vous pouviez parcourir avant votre probleme de dos ?
Je marche Presque

comme avant comme avant Presque plus  Plus du tout

0% | ] I | I

100 %

5 La position assise

Dans quelle mesure votre douleur vous géne-t-elle pour rester assis(e) ?
Pas du tout

(pas d’aggravation

Je ne peux pas
de la douleur)

Moyennement rester assis(e)

0% | | | |

100 %

6  La position debout

Dans quelle mesure votre douleur vous géne-t-elle pour rester debout de fagon prolongée ?
Pas du tout
(je reste debout

Je ne peux pas
comme avant)

Moyennement rester debout

0% | | | | |

100 %
7  Le sommeil

Dans quelle mesure votre douleur géne-t-elle votre sommeil ?

Pas du tout
(je dors Je ne peux pas
comme avant) Moyennement dormir du tout

0% ' L | ' 100 %
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Activités Professionnelles et de loisirs

8  Activité sociale
Dans quelle mesure votre douleur perturbe-t-elle votre vie sociale (danser, jeux et divertissements,
repas ou soirées entre amis, sortie, etc. ?

Pas du tout Je n’ai plus
(ma vie sociale aucune
est comme avant) Moyennement activité sociale
0% | | | | | | | 100 %

9 Les déplacements en voiture
Dans quelle mesure votre douleur géne-t-elle vos déplacements en voiture ?

Pas du tout Je ne peux pas
(je me déplace me déplacer
comme avant) Moyennement en voiture

0% | ] | | | | 100 %

10 Les activités professionnelles
Dans quelle mesure votre douleur perturbe-t-elle votre travail ?

Pas du tout
(elle ne me Je ne peux pas
géne pas) Moyennement travailler
. | | | | | | | e
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Anxiété / dépression

11 L'anxiété/le moral
Dans quelle mesure estimez-vous que vous parvenez 2 faire face 2 ce que I'on exige de vous ?

Je fais face
entiérement Je ne fais
(pas de changement) ~Moyennement pas face

0% | | ] | ] ] 100 %

12  La maitrise de soi
Dans quelle mesure estimez-vous que vous arrivez a contrdler vos réactions émotionnelles ?

Je les contrdle Je ne les contrdle
entierement Moyennement pas du tout

0% | | | | | | | 100 %

13 La dépression

Dans quelle mesure vous sentez-vous déprimé(e) depuis que vous avez mal ?

Je ne suis Je suis complétement
pas déprimé(e) déprimé(e)

0% | | | | | | | 100 %
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Sociabilité

14 Les relations avec les autres
Dans quelle mesure pensez-vous que votre douleur a changé vos relations avec les autres ?

Pas de changement Changement radical

0% | | | | | | | 100 %

15  Le soutien dans la vie de tous les jours
Dans quelle mesure avez-vous besoin du soutien des autres depuis que vous avez mal
(travaux domestiques, préparation des repas, etc.) ?

Aucun soutien Soutien
nécessaire permanent
0% | | | | | | | 100 %

16  Les réactions défavorables des proches

Dans quelle mesure estimez-vous que votre douleur provoque chez vos proches, de l'irritation,
de I'agacement ou de la colére a votre égard ?

Pas du tout Parfois Tout le temps

o% | | | I I | | 100 %
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Soutien Social : SSQ6 ; Soutien Social percu :

Merci de lire attentivement : Les questions suivantes concernent les personnes de votre environnement qui
vous procurent une aide ou un soutien. Chaque question est en deux parties :

Dans un premier temps, énumérez toutes les personnes (a I’exception de vous-méme) en qui vous pouvez
compter pour une aide ou un soutien dans la situation décrite. Donnez les initiales de la personne et le lien que
vous avez avec elle (voir exemple). A chaque numéro doit correspondre une seule personne.

Dans un second temps, entourez la réponse correspondant a votre degré de satisfaction par rapport au soutien
obtenu.

Si pour une question, vous ne recevez pas de soutien, utilisez le terme « aucune personne » mais évaluez tout
de méme votre degré de satisfaction. Ne citez pas plus de neuf personnes par question.

Merci de répondre de votre mieux a toutes les questions.

Vos réponses resteront confidentielles.

1-Quelles sont les personnes disponibles en qui vous pouvez réellement compter quand vous avez besoin d’aide ?

0) Aucune personne 1) 2) 3)
4) 5) 0) 7)
8) 9)

Quel est votre degré de satisfaction par rapport au soutien obtenu ?
1. Trés insatisfait 2. Insatisfait 3. Plutdt insatisfait 4. Plutot satisfait 5. Satisfait 6. Tres satisfait

2-En qui pouvez-vous réellement compter pour vous aider a vous sentir plus détendu lorsque vous étes sous pression
ou crispé ?

0) Aucune personne 1) 2) 3)
4) 5) 6) 7)
8) 9)

Quel est votre degré de satisfaction par rapport au soutien obtenu ?
1. Trés insatisfait 2. Insatisfait 3. Plutdt insatisfait 4. Plutot satisfait 5. Satisfait 6. Trés satisfait

3-Qui vous accepte tel que vous étes, c’est-a-dire avec vos bons et mauvais cotés ?

0) Aucune personne 1) 2) 3)
4) 5) 0) 7)
8) 9)

Quel est votre degré de satisfaction par rapport au soutien obtenu ?
1. Trés insatisfait 2. Insatisfait 3. Plutdt insatisfait 4. Plutot satisfait 5. Satisfait 6. Trés satisfait

4. En qui pouvez-vous réellement compter pour s’occuper de vous quoiqu’il arrive ?

0) Aucune personne 1) 2) 3)
4) 5) 6) 7)
8) 9)

Quel est votre degré de satisfaction par rapport au soutien obtenu ?
1. Trés insatisfait 2. Insatisfait 3. Plutdt insatisfait 4. Plutot satisfait 5. Satisfait 6. Trés satisfait

5-En qui pouvez-vous réellement compter pour vous aider a vous sentir mieux quand il vous arrive de broyer du
noir ?

0) Aucune personne 1) 2) 3)
4) 5) 0) 7)
8) 9)

Quel est votre degré de satisfaction par rapport au soutien obtenu ? (S5)

1. Trés insatisfait 2. Insatisfait 3. Plutdt insatisfait 4. Plutot satisfait 5. Satisfait 6. Trés satisfait
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6-En qui pouvez-vous réellement compter pour vous consoler quand vous étes bouleversé ?

0) Aucune personne 1) 2) 3)
4) 5) 0) 7)
8) 9)

Quel est votre degré de satisfaction par rapport au soutien obtenu ?

1. Trés insatisfait 2. Insatisfait 3. Plutdt insatisfait 4. Plutot satisfait 5. Satisfait 6. Tres satisfait

Evaluation individuelle face a 1a douleur : Fear Avoidance Belief Questionnaire (FABQ)

Merci de lire attentivement : Vous trouverez ci-dessous des pensées que d’autres patients nous ont dites a
propose de la douleur. Pour chaque remarque, veuillez entourer le chiffre entre 0 et 6 qui exprime le mieux ce que
vous éprouvez et ce qui atteint ou pourrait atteindre votre dos.

Absolument Partiellement Complétement
pas d'accord d'accord d'accord
avec la phrase avec la phrase avec la phrase
FABQ PHYSIQUE
1 Ma douleur a été provoquée par l'activité physique 0 1 23 45 6
2 L'activité physique aggrave ma douleur 0 1 2 4 6
3 L'activité physique pourrait abimer mon dos 0 1 2345 6
4 Je ne voudrais pas faire d'activités physiques
qui peuvent ou qui pourraient aggraver ma douleur 0 1 23 45 6
5 Je ne devrais pas avoir d'activités physiques
qui peuvent ou qui pourraient aggraver ma douleur 0 1 23 45 6
FABQ TRAVAIL
Les phrases suivantes concernent comment votre travail actuel
affecte ou pourrait affecter votre mal de dos :
6 Ma douleur a été causée par mon travail
ou par un accident de travail 0 1 23 4 6
7 Mon travail a aggravé ma douleur 0 2345
8 Je mérite la reconnaissance de mon mal de dos
en tant qu'accident de travail 0 1 2345 6
9  Mon travail est trop lourd pour moi 0 1 23 45 6
10  Mon travail aggrave ou pourrait aggraver ma douleur 0 1 23 45 6
11 Mon travail pourrait endommager/abimer mon dos 0 1 2345 6
12 Je ne devrais pas effectuer mon travail habituel
avec ma douleur actuelle 0 1 23 45 6
13  Je ne peux pas faire mon travail habituel
avec ma douleur actuelle 0 1 23 45 6
14 Je ne peux pas faire mon travail habituel
tant que ma douleur n’est pas traitée 0 1 23 45 6
15  Je ne pense pas que je pourrais refaire mon travail
habituel dans les 3 prochains mois 0 1 23 45 6
16 Je ne pense pas que je pourrais jamais
refaire mon travail 0 1 23 45 6
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Echelle de spiritualité explicite areligieuse (ESEA)

Mereci de lire attentivement : Ce questionnaire évalue votre rapport au monde dans un sens tres large. Pour
chacune des propositions ci-dessous, indiquez dans quelle mesure vous étes d’accord, ou pas, en utilisant la
graduation proposée.

1 = pas du tout d’accord a 5 =tout a fait d’accord

1) Ma spiritualité m’apporte du bien-étre

2) Sans conscience de la spiritualité, ma vie quotidienne n’aurait pas trop de sens
3) Ma spiritualité m’apporte force et réconfort

4) Je pense que ma vie fait partie d une force spirituelle plus large

5) J’ai une conscience importante du sacré

6) Ma spiritualité me permet de vivre en meilleure harmonie avec les autres

7) Ma croyance spirituelle m’aide a étre plus fort dans ma vie

8) La spiritualité est importante pour moi

9) Je trouve beaucoup d’énergie quand je suis en contact avec une force spirituelle
10) Ma croyance spirituelle est une part importante de ma personnalité

11) Ma spiritualité oriente les priorités de ma vie

12) Ma spiritualité me permet de mieux comprendre les autres

13) Je suis a la recherche d’un but spirituel dans ma vie

14) Je recherche 'union avec I’énergie spirituelle

15) Ma croyance spirituelle donne du sens aux joies et aux désagréments de ma vie

16) Ma spiritualité me permet de vivre en meilleure harmonie avec les autres

Echelle de satisfaction de vie :

Merci de lire attentivement : Nous présentons ci-dessous cinq énoncés avec lesquels vous pouvez étre en
accord ou en désaccord. Indiquez votre degré d’accord ou de désaccord avec chacun des énoncés en entourant le
chiffre le plus approprié.

1 = Fortement en désaccord a 7 = Fortement d’accord

1) En général, ma vie correspond de pres a mes idéaux.

2) Mes conditions de vie sont excellentes.

3) Je suis satisfait(e) de ma vie.

4) Jusqu’a maintenant, j’ai obtenu les choses importantes que je voulais de la vie.

5) Sije pouvais recommencer ma vie, je n’y changerais presque rien.
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Quatriéme partie :

1-Comment définiriez-vous votre douleur ?

Merci de me donner 5 a 8 mots.
1l n’y a pas de bonnes ou de mauvaises réponses et ce questionnaire est anonyme.
Merci de mettre ces mots par ordre d’importance pour vous

2- Si vous deviez définir les conséquences de cette douleur par une image, ou une métaphore laquelle serait-
elle ?

Merci de me [’expliquer en une ou deux phrases.
1l n’y a pas de bonnes ou de mauvaises réponses et ce questionnaire est anonyme.

3- « Voici quelques pages qui vous donnent libre expression sur le vécu et I’histoire de votre vie avec la
lombalgie chronique. Prenez le temps de nous la raconter, avec vos mots, simplement. »

1l n’y a pas de bonnes ou de mauvaises réponses et ce questionnaire est anonyme.
[ ]
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Merci d’avoir pris le temps de répondre a ce questionnaire. Pour toute question en lien avec celui-ci, je reste
joignable sur cette adresse mail : ace.doctorati@gmail.com
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ANNEXE 8. Composition de la zone centrale, de la ZPCl1, de la ZPC2 et
de la ZPE dégagée a partir des €évocations produites par 1’ensemble des

participants

Tableau 43. Evocations de I’ensemble de la population

Elevé <=2.5

Faible > 2,5

Puissante (2, 2,5)
Improbable (2, 1)
Folle (2, 2)
Limitante (2, 2,5)
Etouffante (2, 2,5)

Elevée | Zone du noyau central 1" périphérie
Forte (75, 2,4) Constante (47, 3,2)
Lancinante (37, 2,5) Intense (28, 3,1)
Lourde (34, 2,3) Cercle vicieux (20, 2,6)
Insupportable (13, 2,1) Handicapante (19, 3,2)
Tenace (12, 2,5) Mortelle (18, 3,1)
Intolérable (12, 2,5) Déprimante (17, 2,7)
Imprévisible (12, 2,5) Mal-étre (14, 2,6)
Irradiante (11, 1,6) Pesante (13, 3,1)
>=9 Enervante (10, 1,8) Perturbante (13, 4,1)
Epuisante (9, 2,33) Persistante (11, 3,5)
Fatigante (11, 3,4)
Cyclique (10, 3,3)
Sourde (10, 3,3)
Violente (10, 3)
Vive (10, 3)
Continue (10, 3)
Irréelle (9, 3,11)
Obsédante (9, 3,44)
Destructrice (9, 3)
Horrible (9, 3,11)
Faible Boulet (6, 2,5) Longue (8, 3,5)
Stress (5, 2,4) Complexe (8, 2,88)
Insistante (5, 1,8) Sournoise (7, 3,28)
Grande (5, 2) Importante (7, 2,85)
Diffuse (5, 2,2) Dure (7, 3,42)
Gérable (4, 2) Usante (7, 2,71)
Ingérable (4, 1) Exaspérante (7, 3,42)
Chronique (4, 2) Permanente (7, 4)
Insoutenable (4, 2,33) Invalidante ( 6, 3,5)
Malchance (4, 1) Récurrente (6, 3,33)
Noire (4, 2) Fil rouge (6, 2,83)
Incompréhensible (4, 2,33) Injuste (6, 2,83)
<9 Difficile (3, 2) Partie de moi (6, 2,67)
Insondable (3, 2) Traitre (6, 3)
Atroce (3, 2) Fatigue (5, 2,8)
Présente (3, 2) Irrégulicre (5, 4)
Bagne (3, 2,14) Triste (5, 5)
Indiscernable (2, 2) Isolante (5, 3)
Intolérable (2, 2,5) Surprenante (4, 4)

Incurable (4, 3)
Interminable (4, 5)
Inconfortable (4, 4)
Extréme (4, 4)
Tuante (4, 2,67)
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Pénibilité (2, 2)
Irréversible (2, 2)
Invivable (2, 2,5)
Lancinante (2, 2,5)
Destructeur (2, 2)
Torture (2, 1,5)
Encombrante (2, 1,5)
Motivante (1, 2)
Génante (1, 2)
Profonde (1, 1)
Inséparable (1, 2)
Motivante (1, 1)
Impactante (1, 2)

Pénible (4, 5)
Indéfinissable (3, 4)
Pénétrante (3, 3,33)
Accidentelle (3, 3)
Grave (3, 2,67)
Chiante (3, 2,67)
Envahissante (3, 3,33)
Brilante (3, 3)
Inqualifiable (3, 4)
Incertaine (3, 2,67)
Fatigante (3, 3,33)
Moche (3, 3)

Poids (3, 4)
Immorale (3, 3)
Ecrasante (2, 3)
Prison (2, 3,5)
Intégrante (2, 4)
Punition (2, 3,5)
Pénétrante (2, 3)
Insurmontable (2, 5)
Poignante (2, 4)
Inimaginable (2, 3,5)
Indescriptible (2, 3)
Mortelle (2, 4)
Fragilisante (2, 3)
Oppressante (2, 5)
Soulagée (2, 4,5)
Fidéle (2, 3)
Incontrdlable (2, 4,5)
Tenace (2, 3)
Inépuisable (2, 3)
Collante (2, 3,5)
Ponctuelle (2, 3)
Subite (1, 3)
Transfixiante (1, 3)
Attirante (1, 4)
Stimulante (1, 5)
Personnelle (1, 4)
Incomparable (1, 3)
Grandissante (1, 5)
Sans répit (1, 4)
Rayonnante (1, 3)
Bloquante (1, 4)
Elastique (1, 3)
Proche (1, 5)
Prévisible (1, 4)
Intransigeante (1, 3)
Meéchante (1, 4)
Délétere (1, 3)
Obstacle (1, 4)
Routiniére (1, 5)
Réguliére (1, 5)
Obsédante (1, 4)
Fourbe (1, 4)
Durable (1, 3)
Futur noir (1, 4)
Coup de poignard (1, 5)
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ANNEXE 9. Composition de la zone centrale, de la ZPCl1, de la ZPC2 et

de la ZPE en fonction du niveau de soutien social percu

Tableau 44. Patients lombalgiques chroniques avec une disponibilité basse et une satisfaction haute (D-S+)

Rang Moyen d'importance

Elevé <2,8 Faible >2,8
Fréquence |Elevée Zone du noyau central 1ére périphérie

>=10
forte 26 2,654] constante 12 3,25
constante 17 2,353 forte 10 3,7
Zone des éléments contrastés 2nde périphérie

Faible lourde 9 1,556]horrible 7 3,571

<10 handicapante 7 2,286] continuelle 5 3,4
lancinante 6 2,333| déprimante 5 4,6
omniprésente 6 1,5} longue 5 3,2
intense 5 2,4| destructrice 4 4,75
irradiante 5 2,2] permanente 4 3
irréguliére 5 2,6]rouge 4 4.5
sournoise 5 2.,4]tenace 4 4,25
exaspérante 3 2|diffuse 3 4
extreme 3 2,333| fatigante 3 3
imprévisible 3 1]importante 3 4
inconstante 3 2,333]incurable 3 5
insupportable 3 2,333
interminable 3 2,667
malchance 3 1
présente 3 1,667
pénible 3 1,333
usante 3 1,667
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Tableau 45. Patients lombalgiques chroniques avec une disponibilité basse et une satisfaction basse : (D-S-)

Rang Moyen d'importance

Elevé <2,8 Faible >2,8
Fréguence |Elevée Zone du noyau central 1ére périphérie
>=6
lancinante 8 2,75| constante 12 3,25
forte 10 3,7
Zone des éléments contrastés 2nde périphérie
Faible cercle-vicieux 5 1]obsédante 5 32
<6 intense 5 2 4] persistante 5 2,8
lourde 4 1,75 perturbante 5 3,8
mal-étre 4 1]vive 5 4.8
déprimante 3 2| gérable 2 3
imprévisible 3 1| handicapante 2 4
grave 2 1]insoutenable 2 4
irradiante 2 3

Tableau 46. Les patients lombalgiques chroniques avec une disponibilité haute et une satisfaction basse (D+ S-)

Rang Moyen d'importance

Elevé <2,8 Faible >2,8
Fréguence |Elevée Zone du noyau central 1ére périphérie
>=10
Zone des éléments contrastés 2nde périphérie
Faible irradiante 2 2,5] constante 2 3
<10 dure 2 4
intense 2 3
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Tableau 47. Les patients lombalgiques chroniques avec une disponibilité haute et une satisfaction haute (D+ S+)

Rang Moyen d'importance
Elevé <3 Faible >3
Fréguence |Elevée Zone du noyau central 1ére périphérie

>=11
forte 31 2,645] lancinante 20 3,25
lourde 16 2,563]intense 13 3
Zone des éléments contrastés 2nde périphérie

Faible constante 10 2,6] pesante 10 3,6

<11 sourde 8 2,75| cyclique 8 3,625
handicapante 7 2,429] déprimante 8 3,375
insupportable 7 2,714} injuste 5 4
irréelle 7 2,429 persistante 5 3,6
tenace 7 2,714]violente 5 3,8
perturbante 6 2,5]intolérable 4 425
grande 4 1|invalidante 4 3,5
incessante 4 2,5]longue 3 3,333
présente 4 2,75 traitre 3 3
chiante 3 1] triste 3 5,333
fatigante 3 1
fatigue 3 1,667
incertaine 3 2
isolante 3 2,667
obsédante 3 2,667
omniprésente 3 2,667
stress 3 2,667
subite 3 1,667
épuisante 3 2
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ANNEXE 10. Composition de la zone centrale, de la ZPC1, de la ZPC2 et

de la ZPE en fonction du niveau de satisfaction de vie

Tableau 48. Patients lombalgiques chroniques ayant une satisfaction de vie basse : Sv-

Rang Moyen d'importance

Elevé <2,9 Faible >2,9
Fréquence |Elevée Zone du noyau central 1ére périphérie
>=12
forte 44 2,841} déprimante 12 3,333
constante 30 2,667
lancinante 24 2,833
lourde 21 2,476
intense 17 2,647
handicapante 13 2,615
Zone des éléments contrastés 2nde périphérie
Faible irradiante 8 2,75 persistante 9 3,222
<12 imprévisible 7 1,286| perturbante 8 3,125
insupportable 7 2,143 obsédante 7 3
omniprésente 7 2,286]pesante 7 3,857
sournoise 7 2] tenace 6 3,333
mal-étre 6 I]cyclique 5 3,2
présente 5 1,8]longue 5 3,4
cercle 4 1,75 permanente 5 3
fatigante 4 2,75 sourde 5 3
importante 4 2,75 violente 5 3,8
incessante 4 2,5 vive 5 4
irréelle 4 2,25|énervante 5 32
vicieux 4 1,75]boulet 4 4
continuelle 4 425
intolérable 4 3,5
isolante 4 3,25
rouge 4 4,75
récurente 4 3,5
traitre 4 3,5
triste 4 425
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Tableau 49. Patients lombalgiques chroniques ayant une satisfaction de vie haute : Sv+

Rang Moyen d'importance
Elevé <2,8 Faible >2,8
Fréquence |Elevée Zone du noyau central 1ére périphérie
>=11
forte 30 2,7 1ancinante 13 2,846
constante 13 2,615]intense 11 2,818
lourde 13 2,077
Zone des éléments contrastés 2nde périphérie
Faible fatigante 6 2,333 horrible 7 3,571
<11 handicapante 4 2,75]insupportable 6 3,333
imprévisible 4 I]pesante 6 3,5
inconstante 4 2,25|épuisante 6 3
perturbante 4 2,75]cyclique 5 42
pénible 4 2| déprimante 5 4.4
usante 4 1,75)irréelle 5 2,8
sourde 5 2.8
tenace 5 3,2
énervante 5 3,6
diffuse 4 3,75
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ANNEXE 11. Composition de la zone centrale, de la ZPC1, de la ZPC2 et
de la ZPE en fonction du niveau de connaissance

Tableau 50. Patients ayant des connaissances basses de leur pathologie et de leur traitement : Conn-

Rang Moyen d'importance

Elevé <2,9 Faible >2,9
Fréguence |Elevée Zone du noyau central 1ére périphérie
>=13
forte 31 2,774]lancinante 20 3,35
constante 28 2,464
lourde 16 1,938
Zone des éléments contrastés 2nde périphérie
Faible handicapante 11 2,364] déprimante 12 3,167
<13 cercle vicieux 6 1,5] perturbante 10 34
mal-étre 6 1] horrible 9 3,667
exaspérante 5 1,8]intense 8 3
fatigante 5 2,6] pesante 7 4,571
insupportable 5 1,8] obsédante 6 3,167
permanente 5 2,6] continuelle 5 4
persistante 5 2,8] destructrice 5 4.8
usante 5 1,8} vive 5 4.8
chronique 4 2] diffuse 4 4,25
inconstante 4 2,25]injuste 4 425
pénible 4 2|invalidante 4 3,25
sourde 4 1,75} isolante 4 3
rouge 4 5
triste 4 425
violente 4 3
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Tableau 51. Patients ayant des connaissances élevées de leur pathologie et de leur traitement : Conn+

Rang Moyen d'importance

Elevé <2,9 Faible >2,9
Fréquence |Elevée Zone du noyau central 1ére périphérie

>=14
forte 43 2,791 constante 14 3,143
intense 20 2,6
lourde 18 2,667
lancinante 17 2,176
Zone des éléments contrastés 2nde périphérie

Faible irradiante 9 2,444 tenace 11 3,273

<14 imprévisible 8 1,25 énervante 9 3,667
omniprésente 8 2,25]cyclique 8 4
irréelle 6 2,333|insupportable 8 3,25
pesante 6 2,667 épuisante 7 3
fatigante 5 2,4 handicapante 6 3,167
importante 5 24| persistante 6 3,667
longue 5 2,8]|sourde 6 3,667
envahissante 4 1] déprimante 5 4,6
présente 4 2,5]inconfortable 4 5,25
sournoise 4 2| surprenante 4 4,25
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ANNEXE 12. Composition de la zone centrale, de la ZPC1, de la ZPC2 et
de la ZPE en fonction de la gestion de la douleur et de son efficacité.

Tableau 52. Patients lombalgiques chroniques avec une gestion de cette douleur
et une efficacité basse de cette gestion : Ef- G+

Rang Moyen d'importance

Elevé <2,9 Faible >2,9
Fréquence |Elevée Zone du noyau central 1ére périphérie
>=12
forte 34 2,794] constante 21 3
lancinante 21 3,143
Zone des éléments contrastés 2nde périphérie
Faible handicapante 11 2,818]intense 11 3,636
<12 lourde 10 1,5 pesante 9 4,111
perturbante 10 2,8]sourde 8 3,375
irradiante 7 2,714] continuelle 7 3,714
omniprésente 7 1,857| déprimante 7 3,857
mal 6 1] persistante 7 3,286
grande 5 1| épuisante 6 3
irréguliére 5 2,6 obsédante 5 3,2
vive 5 4
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Tableau 53. Patients lombalgiques chroniques avec une mauvaise gestion de cette douleur

et une efficacité basse de cette gestion : Ef- G-

Rang Moyen d'importance
Elevé <2,9 Faible >2,9
Fréquence |Elevée Zone du noyau central 1ére périphérie
>=13
constante 13 2
Zone des éléments contrastés 2nde périphérie
Faible chronique 4 2] forte 6 3,333
<13 intense 4 2,25)invalidante 6 3,333
cercle 3 2| lourde 6 4
fatigue 3 1,667]| déprimante 4 4,25
stress 3 2,667|cyclique 2 4
vicieux 3 2|intégrante 2 5,5
douleurs 2 1| perturbante 2 4
importante 2 1,5] surprenante 2 3
incompréhensi 2 2| vive 2 5
irréelle 2 2
lancinante 2 2
permanente 2 2,5
Tableau 54. Patients lombalgiques chroniques avec une mauvaise gestion de cette douleur
et une efficacité haute de cette gestion : Ef+G+
Rang Moyen d'importance
Elevé <2,9 Faible >2,9
Fréguence |Elevée Zone du noyau central 1ére périphérie
>=10
forte 27 2,481
insupportable 13 2,692
lancinante 13 2,308
Zone des éléments contrastés 2nde périphérie
Faible lourde 9 2,222 horrible 7 4
<10 handicapante 6 2,333]intolérable 6 3,5
constante 5 2,6]tenace 5 3
exaspérante 5 1,8] cyclique 4 4
intense 5 2,2] destructrice 4 4,75
extreme 4 2,5]importante 4 3,5
incessante 4 2,75]injuste 4 425
irréelle 4 2,5
sournoise 4 2
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Tableau 55. Patients lombalgiques chroniques avec une bonne gestion de cette douleur

et une efficacité haute de cette gestion : Ef+G-

Rang Moyen d'importance

Elevé <2,9 Faible >2,9
Fréquence |Elevée Zone du noyau central 1ére périphérie
>=5
imprévisible 8 1,25
Zone des éléments contrastés 2nde périphérie
Faible déprimante 4 1,75 inconfortable 4 5,25
<5 lourde 4 2,25 fatigante 3 3,333
énervante 4 2,25 gérable 3 3,333
intense 3 2,667 forte 2 5
pesante 2 2]ingérable 2 4,5
tenace 2 4,5
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ANNEXE 13. Composition de la zone centrale, de la ZPC1, de la ZPC2 et
de la ZPE en fonction du niveau de croyances déléteres

Tableau 56. Les patients lombalgiques chroniques ayant un niveau de fausses croyances ¢élevé : C+

Rang Moyen d'importance

Elevé <2,9 Faible >2,9
Fréquence |Elevée Zone du noyau central 1ére périphérie
>=12
forte 44 2,841] déprimante 12 3,333
constante 30 2,667
intense 17 2,647
handicapante 13 2,615
Zone des éléments contrastés 2nde périphérie
Faible irradiante 8 2,75 persistante 9 3,222
<12 imprévisible 7 1,286| perturbante 8 3,125
insupportable 7 2,143 obsédante 7 3
omniprésente 7 2,286] pesante 7 3,857
sournoise 7 2] tenace 6 3,333
mal-étre 6 I]cyclique 5 3,2
présente 5 1,8]longue 5 3,4
cercle vicieux 4 1,75] permanente 5 3
fatigante 4 2,75 sourde 5 3
importante 4 2,75 violente 5 3,8
incessante 4 2,5 vive 5 4
irréelle 4 2,25 énervante 5 3,2
boulet 4 4
continuelle 4 425
intolérable 4 3,5
isolante 4 3,25
rouge 4 4,75
récurente 4 3,5
traitre 4 3,5
triste 4 4,25
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Tableau 57. Les patients lombalgiques chroniques ayant un niveau de fausses croyances bas :

Rang Moyen d'importance

Elevé <2,9 Faible >2,9
Fréquence |Elevée Zone du noyau central 1ére périphérie

>=11
lourde 19 2,526] forte 34 2,971
constante 12 2
Zone des éléments contrastés 2nde périphérie

Faible imprévisible 10 1] déprimante 10 4,1

<11 insupportable 10 2,8 horrible 6 3,5
intense 9 2,556]injuste 5 4
fatigante 8 2,875 énervante 8 3,625
lancinante 8 2| épuisante 6 3,333
omniprésente 7 2,429
handicapante 5 1,8
usante 5 1,8
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ANNEXE 14. Composition de la zone centrale, de la ZPC1, de la ZPC2 et
de la ZPE en fonction du niveau de spiritualité et de croyance religieuse

Tableau 58. Les patients lombalgiques chroniques ayant un haut niveau de spiritualité et étant croyant : Spi+C

Rang Moyen d'importance

Elevé <2,8 Faible >2,8
Fréguence |Elevée Zone du noyau central 1ére périphérie

>=9
forte 18 2,333
constante 10 2,5
lancinante 10 2,4
lourde 9 2,778
Zone des éléments contrastés 2nde périphérie

Faible intense 7 2,429] perturbante 8 3,5

<9 cercle vicieux 4 1|cyclique 5 3,4
irréelle 4 2] déprimante 4 4,5
chronique 3 2| pesante 4 3,75
sourde 3 1,667]violente 4 3,5
tenace 3 2,333 vive 4 5
diffuse 2 2] insupportable 3 5
incessante 2 2,5]|invalidante 3 3,333
inconstante 2 2| permanente 3 3,333
présente 2 2] intégrante 2 5,5
sournoise 2 2|longue 2 3

surprenante 2 3
traitre 2 3

Tableau 59. Les patients lombalgiques chroniques ayant un haut niveau de spiritualité et étant non croyants :Spi+

NC
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Rang Moyen d'importance

Elevé <2,8 Faible >2,8
Fréquence |Elevée Zone du noyau central 1ére périphérie

>=9
forte 29 2,552
intense 11 2,455
Zone des éléments contrastés 2nde périphérie

Faible constante 8 2,375 tenace 8 3,625

<9 lourde 8 1,875 sourde 5 3,4
lancinante 6 2,333] déprimante 4 3,25
irréguliére 5 2,6] persistante 4 3,25
sournoise 5 2,2|pesante 4 3,75
omniprésente 4 2
perturbante 4 2

Tableau 60. Les patients lombalgiques ayant un niveau de spiritualité bas et étant croyants : Spi-C
Rang Moyen d'importance
Elevé <3,1 Faible >3,1
Fréguence |Elevée Zone du noyau central 1ére périphérie

>=6
constante 6 3] forte 8 3,625
Zone des éléments contrastés 2nde périphérie

Faible déprimante 3 3] lancinante 5 34

<6 handicapante 3 2,667 | fatigante 3 3,333
lourde 3 2] persistante 3 4
obsédante 3 2,667

Tableau 61. Les patients ayant un niveau de spiritualité bas et étant non-croyants : Spi-NC
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Rang Moyen d'importance

Elevé <3 Faible >3
Fréquence |Elevée Zone du noyau central 1ére périphérie

>=8
constante 17 2,824] forte 19 3,105
lourde 13 2,231} lancinante 14 3,214
handicapante 10 2,8
Zone des éléments contrastés 2nde périphérie

Faible insupportable 6 2,333} horrible 7 3,571

<8 irradiante 6 2,833]intense 7 3
fatigante 5 2,6] énervante 6 3,5
imprévisible 5 1] déprimante 5 4
omniprésente 4 2,25 épuisante 5 3
insupportable 6 2,333|dure 4 3,5
irradiante 6 2,833]injuste 4 4
fatigante 5 2,6]intolérable 4 4,25
imprévisible 5 1| obsédante 4 3,5
omniprésente 4 2,25 pesante 4 3,75
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ANNEXE 15. Composition de la zone centrale, de la ZPC1, de la ZPC2 et

de la ZPE en fonction du temps diagnostic

Tableau 62. Patients ayant eu un diagnostic rapidement (<lan) : Td-

Rang Moyen d'importance

Elevé <2,9 Faible >2,9
Fréguence |Elevée Zone du noyau central 1ére périphérie

>=17
forte 51 2,745
constante 29 2,621
lourde 28 2,357
lancinante 23 2,739
intense 20 2.8
Zone des éléments contrastés 2nde périphérie

Faible handicapante 16 2,75] déprimante 12 3,417

<17 imprévisible 11 1,182 pesante 9 3,222
omniprésente 9 2,222|continuelle 7 3,714
sourde 9 2,556 persistante 7 3,429
insupportable 8 2,25 perturbante 7 3,857
irradiante 8 2,75]tenace 6 3,5
fatigante 6 2,5 traitre 6 3,5
irréelle 6 2,833 vive 6 4,5
cercle 5 1]injuste 5 4
grande 5 1|intolérable 5 3,6
inconstante 5 2,2|invalidante 5 3,4
irréguliere 5 2,6]longue 5 3,6
obsédante 5 2,8| violente 5 3,2
présente 5 2,6] diffuse 4 4,75
vicieux 5 1]dure 4 3,5
exaspérante 4 1,75] gérable 4 3,5
fatigue 4 1,75 horrible 4 4
incessante 4 2,75)inconfortable 4 5,25
stress 4 2,25]ingérable 4 4,75
énervante 4 2,25|rouge 4 4,75

triste 4 5,25
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Tableau 63. Patients ayant eu un diagnostic tardif (>1 an) : Td+

Rang Moyen d'importance

Elevé <2,9 Faible >2,9
Frequence Elevée Zone du noyau central 1ére périphérie
>=5
perturbante 5 1,8] constante 7 3,714
forte 17 3,412
lancinante 10 3
tenace 5 3
énervante 5 4.8
Zone des éléments contrastés 2nde périphérie
Faible brulante 3 2] continue 2 3
<5 durable 3 I]cyclique 2 4
envahissante 4 1] destructrice 3 5
fidele 2 1] déprimante 5
insupportable 3 2,333] fatigante 3 3
irradiante 2 2| horrible 4 4
irréelle 3 2|importante 4
longue 3 2,667 intense 3 3,333
lourde 2 1,5]isolante 2 4
mal 4 1] obsédante 4 3,25
poignante 2 2,5] permanente 5
pénible 3 1,333] persistante 4 3
sournoise 4 2| pesante 3 5,333
tuante 2 1| pénétrante 3 3
usante 3 1,667] violente 2 4
étre 4 I}vive 2 3
épuisante 4 3,75

254




Tableau 64. Patients n’ayant pas eu de diagnostic : Td0

Rang Moyen d'importance

Elevé <2,7 Faible >2,7
Fréquence |Elevée Zone du noyau central 1ére périphérie

>=6
constante 6 1,833
forte 6 1,333
Zone des éléments contrastés 2nde périphérie

Faible intense 5 2] cyclique 5 4

<6 lourde 4 2,5]lancinante 4 2,75
déprimante 2 2,5] collante 2 4
importante 2 1,5]insupportable 2 5
permanente 2 2,5
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ANNEXE 16. Origine de certaines expressions

Origine de I’épée de Damoclés :

Denys, tyran de Syracuse, vivait dans un chateau cerné d’une fosse et sans cesse sous la surveillance
de nombreux gardes. Denys, qui était toujours inquiet, se trouva des courtisans qui devaient le flatter
et le rassurer. Parmi eux, Damoclés, roi des orfévres, ne cessait de flatter son maitre sur la chance
qu’il avait d’étre le tyran de Syracuse. Agacg, celui-ci lui proposa de prendre sa place le temps d’une
journée. Au milieu du festin, Damocles leva la téte et s’apergut qu’une épée était suspendue au-
dessus de lui, et n’était retenue que par un crin de cheval. C’est pourquoi depuis le XIXéme siecle, on
parle d’une "épée de Damocles" pour décrire une situation particulierement dangereuse ou pénible.

Origine de coup de poignard dans le dos :

L'expression coup de poignard dans le dos est une métaphore qui désigne une trahison, une douleur
intense administrée de fagon sournoise, et tire son origine d'une légende allemande appelée
dolchstoBlegende, dont la traduction francaise est littéralement légende du coup de poignard dans le
dos. Cette légende, véhiculée par les Nazis au début de la Seconde Guerre mondiale, propose une
version revisitée de la défaite allemande a la fin de la Premiére Guerre mondiale (1914-1918), selon
laquelle I'armée allemande aurait ét¢ trahie par les mutineries civiles répandues dans 1'Allemagne
d'octobre 1918 (Révolution de novembre 1918) et qui auraient causé la fin de 'Empire allemand.
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ANNEXE 17. Analyse lexicale des termes principaux

Coup de poignard / coup de poignard dans le dos

Expression tirée d’une légende nazie au 20éme siecle signifiant la trahison, coup de Jarnac.
Le poignard (ou couteau) tranche dans la matiere, il revét une propriété symbolique trés forte.
Il s’agit d’un instrument tranchant composé d’une lame et d’un manche. Il s’agit également
du premier outil de I’homme. Il peut également étre utilis¢é comme une arme.

Le symbole du couteau est aussi fréquemment associé a 1’idée d’exécution, de mort, de
vengeance, de sacrifice (Abraham lors du sacrifice d’Isaac).

Dans le cadre de la lombalgie chronique, le coup de poignard, fait référence a ’intensité de la
douleur, mais également au c6té imprévisible et violent.

Le nom "fardeau" correspond a une lourde charge a porter ou a transporter. Son utilisation
au sens figuré est fréquente : la charge n’étant alors plus physique mais mentale. Un fardeau
devient alors une chose difficile a supporter, qui pése sur une personne. Le fardeau est alors
un poids, un boulet. (cf. ANNEXE 3)

Dans le cas présent cela fait référence au poids engendré par ces douleurs, et les conséquences
psychologique de celles-ci.

Avoir une « épée de Damoclés » au-dessus de la téte signifie étre en danger constant.

Il s’agit d’un danger qui est toujours présent sans forcément s’exprimer, mais cette menace est
perpétuelle et peut prendre au dépourvu. Allégorie du danger éminent et que 1’on ne voit pas
venir, celui qui pourrait nous frapper tel I’éclair, a n’importe quel moment.

L’épée quant a elle, est vectrice de divers symboles. Dans notre inconscient collectif, elle
renvoie a la chevalerie et donc au combat. Arme tranchante, 1’épée 6te la vie de I’adversaire
avec violence et rage. Elle invite au duel, au rapport de force exacerbé et a I’horreur. Celui qui
se targue de savoir combattre se doit également de manier 1’épée comme une extension de ses
propres membres. A cet effet, cette création meurtriére peut prendre des atours d’injustice et
d’inhumanité.

Pourtant, il convient de réaliser qu’elle tue au méme titre qu’elle proteége les plus démunis. La
menace sanguinaire se fait le prélude a la justice rétablie et a la clémence. Cette image fait
référence a la constance de la douleur, ainsi qu’a sa constante présence, et son irrégularité.
Mais elle peut également faire référence a la bataille menée contre la maladie, ou

encore 1’envie d’en découdre.

Etau : dispositif mécanique qui permet la « mise en position » et le « maintien en position »
d’une piece.

La sensation d’étau est donnée pour décrire des douleurs comme les céphalées de tension, qui
sont répandues sur I’ensemble de la téte. Cet étau permet a la fois de travailler, en stabilisant
I’¢1ément sur lequel on veut travailler, mais il caractérise aussi ce qui est coincé, mais que
I’on peut parvenir a libérer.

Boule de feu : il s’agit a la fois d’une boule, et de quelque chose de thermique. Cela fait
penser a la foudre en boule (foudre globulaire) qui est un phénoméne météorologique rare,

largement inexpliqué pouvant apparaitre au cours d’un orage.

Isolé / seul : relatif a I’isolement engendré par cette pathologie et ces douleurs. Dans ce cas
les patients font référence au soutien social pergu.
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Un rongeur qui grignote une pomme : Les rongeurs peuvent étre associés a la destruction
de nourriture ou a celle de vétements et autres objets de valeur. De méme les rongeurs
peuvent étre, sauf dans des cas plus rares, sauvages ou indésirables et donc représenter la
saleté la répulsion et la mort. La pomme quant a elle est symbole d’amour, de sagesse, de
tentation ou encore de prospérité.

Invalidante : Fait référence au c6té handicapant de cette douleur.

Cauchemar : Il s’agit d’un réve causant une forte émotion négative, le plus communément de
la peur ou de I’horreur, mais également du désespoir, de 1’anxiété ou une grande tristesse.

Atlas : Dans la mythologie grecque, Atlas est un titan qui est condamné a soutenir la voite
céleste pour I’éternité. « Atlas » veut dire « le porteur » en grec.
Ce qui fait a la fois référence a la punition et au poids de cette douleur.

Piqure dans le dos : Cette définition fait référence a la localisation et a la description de cette
douleur.

Je me sens condamné : Référence a la punition et a la mort.

Le fil rouge : est une métaphore qui désigne un « fil conducteur ». Il s’agit d’une idée
directrice présente de maniere récurrente et qui assure la cohérence d’un ensemble en se
faisant point de repere.

Boulet : 11 s’agit d’un projectile plein, sphérique, lancé par les canons a ame lisse jusqu’au
milieu du 19%™ si¢cle. La forme circulaire a été utilisée dés I’ Antiquité pour représenter le
monde et sa marche. Le terme est €¢galement utilisé, dans un sens familier, pour parler d’une
chose ou d’une personne, constituant une charge, une obligation dont on ne peut se libérer.

Un coup de marteau sur les doigts : Le coup de marteau est souvent donné par soi-méme.
On se fait mal sans le vouloir au départ, mais accidentellement. Cela fait également référence
a la douleur vive qui suit cet événement.

Lourdeur : Poids engendrer par cette douleur.

Tour qui s’effondre : I s'agit d'un édifice qui se détruit. L action est bréve et irréversible, la
reconstruction étant possible mais pas dans 1’instant.

Sac trop lourd : Fardeau qui empéche de gérer les situations, dans le cas présent, il s'agit de
la maladie et plus précisément de la douleur.

Briilures : Fait référence au type de douleur.

Monstre : il s’agit d’un étre, d’un animal fantastique et terrible. Il s’agit d'une représentation
de la douleur, d’une personnification de celle-ci.

Caillou dans la chaussure : L'expression emploie I'image du caillou qui blesse le pied tant

qu'on ne s'en est pas débarrassé. Quand une personne dit qu'elle a un caillou dans la
chaussure, cela signifie que quelque chose ne lui convient pas.
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Bras de fer : Epreuve de force, entre deux personnes, qui consiste a se saisir d'une des mains
de son opposant, en maintenant les coudes posés sur la table, et de contraindre son adversaire
a poser sa main empoignée sur celle-ci.

Tiraillement : Au sens propre il s’agit de tirer a plusieurs reprises, en diverses directions. Au
sens figuré¢ il s’agit du fait d’étre sollicité de facon contradictoire et importune. Cela fait
référence au coté imprévisible des douleurs qui peuvent apparaitre de maniére imprévisible.

Poids : au sens propre cela fait référence a la lourdeur. Au sens figuré il décrit ce qui pese,
oppresse, embarrasse. Il s’agit des conséquences de cette douleur.

La mort : Au sens propre il s’agit de la cessation compléte et définitive d’un étre vivant. Au
sens figuré se dit pour décrire un sentiment d’étre harassé, épuisé. Cette référence a la mort va
donc mettre en évidence, le c6té sans issues de ces douleurs.

Une branche préte a casser : cette définition montre le co6té imprévisible de la survenue de
ces douleurs.

Un robot est un dispositif mécatronique (alliant mécanique, ¢électronique et informatique)
congu pour accomplir automatiquement des tiches imitant ou reproduisant, dans un domaine
précis, les actions humaines. Au sens figuré il s’agit d’un homme qui agit comme un
automate.

Je ne m’interdis pas de vivre : La douleur n’est pas un critére percu comme entiérement
négatif dans le sens ou la personne peut, tout de méme, poursuivre un certain nombre de ses
activités.

Tige de métal : Référence a 'immobilisme, a la rigidité engendrée par ces douleurs.

Avenir sombre : Au sens figur¢ il s’agit de ce qui évoque la mort, le danger, la notion est
empreinte de tristesse, d’inquiétude. Cela fait référence aux conséquences a long terme de ces
douleurs.

Un hérisson : petits mammiferes insectivores disposant de poils agglomérés, durs, hérissés
et piquants. Le hérisson est également un symbole de 1’autoprotection et de la prudence. La
douleur étant alors le fait générateur de cette autoprotection et de cette prudence.

Un raté est une personne qui n’a pas réussi dans sa vie professionnelle ou personnelle. Dans
le cadre de 1’'usage des armes a feu il s’agit d’un coup qui ne part pas. Dans le cas de la
douleur, on peut imaginer que cela fait référence a ce dos qui ne « fonctionne » pas comme il
devrait.

Un point noir : La notion fait référence aux conséquences de ces douleurs sur le futur qui est
vu comme sombre.

Prisonnier : personne tombée aux mains de 1’ennemi au cours d’une guerre, qui est enfermée
dans une position qui empéche toute liberté d’action.

Guépard avec des béquilles : L.’animal le plus rapide au monde est associé¢ a un instrument
de soutien et de support qui aide les personnes handicapées ou blessées a marcher.
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La personne se voit comme ayant des caractéristiques physiques importantes mais handicapée
et ralentie par la douleur.

Ferrari sans essence : Il s’agit d’une voiture de course trés rapide, qui est associée au
manque de carburant pouvant donc lui permettre d’avancer. Référence a 1’avenir, aux
conséquences physiques et psychologiques. Comme dans 1’exemple précédent, la personne se
voit comme ayant des caractéristiques importantes mais qui sont limitées par la pathologie et
les douleurs.
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ANNEXE 18. Réponses a la question ouverte sur le vécu et I’histoire de

vie des patients.
Ps : les fautes d’orthographe et les phrases ont été laissées telles quelles.

« Voici quelques pages qui vous donnent libre expression sur le vécu et I’histoire de votre
vie avec la lombalgie chronique. Prenez le temps de nous la raconter, avec vos mots,
simplement. »

J'ai toujours eu un peu mal au dos mais maintenant c'est tout le temps ... Ma maladie est apparue
il y a longtemps maintenant le diagnostic a ét¢ long et aprés on a eu du mal a me trouver un
traitement. Depuis je ne travaille pas car j'ai trop mal.

Avant c'était bien mais maintenant c'est juste l'enfer et personne ne peut m'aider, personne ne
trouve de solutions

Si j’ai mal a la téte je prends un doliprane, ben la c’est pareil quand j’ai mal je prends un anti-
douleur, et ca passe

Il y a eu une vie avant ce probléme et une autre vie apres a faire avec ... Mais aujourd’hui j’ai
un traitement efficace, ma vie est redevenue quasiment comme avant.

J'ai toujours fait avec mais ca me gache la vie sous tous les angles.

Un lumbago par an pendant 7 ans puis passage a la lombalgie chronique. je me suis rendu
compte que j'ai vécu beaucoup de facteurs de risques biopsychosociaux et que ma prise en
charge initiale était de mauvaise qualité ce qui m' a fait arréter les soins. Le catastrophisme et
la kinesiophobie ont ét¢ beaucoup trop présent et les professionnels de santé n'ont pas su
dépister et traiter ces symptomes, surtout le médecin généraliste avec les clichés radiologiques.

Je me sens si seule dans ma douleur physique et morale... Les gens ne me comprennent pas.
Cest dur.

Je ne me sens pas compris et écouté, mes proches ne comprennent pas, ils pensent que j’en
rajoute, mais moi j’ai mal.

C’est une punition de Dieu, j’ai fait beaucoup de fautes dans le début de ma vie, je pense que
Dieu me le fait payer.

Comme ma pathologie est récente je suis encore dans la colere d’etre Obligé d’arreter Mes
activités je vivais a 200 a I’h maintenant je vis a 20 a ’heure et dés que je passe a 22 j’ai le
signal c’est démoralisant

Cela a commencé jeune, mais cela s “est accentué¢ avec mon ancien travail, puis aussi le sport,
et avec ma fonction et le fait aussi que je suis aidant de ma fille qui a un handicap lourd, du
coup depuis plus d "un an je fais une fois par semaine de la kinésithérapie qui me soulage. Le
reste du temps, je serre les dents.

J'étais en Se quand cela a commencé. Je me suis peu a peu habituée a la douleur c'est trés étrange

d'ailleurs car j'ai encore mal mais je I'accepte beaucoup plus facilement. Je crois en fait que ca
me ferait une sensation de vide si elle s'en allait d'un coup (cela ne veut bien siir pas dire que je

261



ne veux pas quelle partie bien au contraire).Je suis actuellement en lere et les problemes de dos
affectent beaucoup ma scolarité.J'ai des séances de kinésithérapie 2 fois par semaine, avec le
meilleur kiné du monde, qui me font beaucoup de bien.

Je cherche une solution mais je ne trouve pas et puis je suis dans un désert médical, j’ai des
rendez-vous tous les 6 mois ca avance pas, on vient de me dire au bout de 2 ans que j’ai surement
une lombalgie chronique je ne sais pas si ¢’est bien ca, je me demande pourquoi ils ont mis tout
ce temps pour me dire que c’est juste ca. En attendant ce qui me fait du bien c’est de partir en
bord de mer, je peux marcher longtemps sur du plat. J’ai aller & la montagne mais c’est difficile
pour moi de marcher en pente, pourtant j’aime €tre au milieu des bois, ca me ressource. J’ai
perdu ma femme et je vois mes enfants que pour les vacances, je ne suis pas trop disponible
pour jouer avec eux, mais j’essaye d’étre présent.

Ya plus de vie lors d' une crise , tout s 'arréte . J’avais toujours des douleurs, mais mon médecin
ne m’a jamais fait faire d’examens, puis un jour la douleur n’est pas repartie.

Mon moral est au plus bas car je ne suis plus la personne que j'étais avant, j'essaie de croire que
je serai mieux mais l'espoir fait vivre et l'attente fait mourir

Ma lombalgie est apparue apres des difficultés dans mon travail, apres j’ai eu cette maladie j’ai
plus pu travailler et maintenant je perd mes amis car ils ne peuvent rien faire avec moi, bref je
deviens de plus en plus isolé ...

Le fait d'avoir changer de poste de travail a malgré tout beaucoup diminuer mes douleurs
lombaires. Auparavant j'étais assisse plus de 8h par jour, depuis 10 ans, je travaille en position
debout et toujours en marchant. J'ai vu une nette amélioration de mon mal de dos. Il n'y a que
lorsque je dois faire du jardinage que mon mal revient en force et je sais que le lendemain je
me léverai en vrac !! Cela me met en rogne car j'adore jardiner.

J’ai mérité ce qui m’arrive, j’ai fait du mal et je pense qu’on me le fait payer
J’ai été au centre antidouleur, puis j’ai continué chez un kiné, mais les exercices c’est trop long,
ca me prend trop de temps et ca ne sert a rien. Mon médecin m’a expliqué que je ne devais pas

faire de sport.

Elle fait maintenant partie de mon quotidien, je la gére correctement et je sais l'anticiper et
prendre les bonnes postures pour la soigner.

J'ai eu une période au début de la maladie qui m'a vraiment empéché de vivre et aujourd'hui
j'arrive a gérer cette douleur et je me sens mieux. Mon ostéo m’a donné des conseils sur ma
maladie, ca m’aide.

Quelque chose de pas toujours présent mais qui se rappel trés souvent a moi

j'ai eu des douleurs lombaires importantes quand je faisais de la danse j'ai fini par avoir une
arthrodése lombaire ; depuis j'ai moins mal mais je peux faire peu de choses

Mon médecin n’est pas a I’écoute j’ai I’impression qu’il ne me prend pas au sérieux.
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une vie avant et une autre apres ... Mon médecin généraliste est mon seul repaire, a qui je peux
demander des conseils et qui me rassure.

pendant mes grossesses des douleurs a répétition puis une installation définitive
j'ai toujours eu des douleurs de dos et en vieillissant cela n'a rien arrangé
depuis que j'ai ces douleurs ma vie a changé

cette maladie me laisse peu de répit

Mon métier d'aide a la personne m'a détruite mais j'ai toujours eu une fragilité au niveau du dos,
je pense que c'est un peu génétique car j'ai toujours vu mes parents souffrir du dos

depuis que j'ai fait une formation en hypnose pour mon activité professionnelle j'arrive a vivre
avec ma pathologie sans trop de problémes, grace a I’auto-hypnose.

c'est une course au période d'accalmie
j'essaye de faire avec mais je n'y arrive pas toujours

j'ai toujours mal au dos, quand j'étais plus jeune on m'a dit que c'était la croissance, maintenant
ma croissance est terminée et j'ai toujours des douleurs

tout est dit
j'ai plus de vie sociale depuis l'apparition de ces douleurs

Je n'ai plus de vie depuis que j'ai cette maladie, je n'ai plus de relation sociale, je ne fais rien,
bref je suis déja un peu mort

Je ne fais plus rien d’autre que d’aller chez la kiné, puis aller voir le médecin, faire mes
exercices, ¢’est mon quotidien.

Avant c'était bien mais maintenant c'est juste l'enfer et personne ne peut m'aider, personne ne
trouve de solutions. Ma vie et mon entourage le plus proche devient le milieu médical.

Mes douleurs font parties intégrante de ma vie, tout est une question d'habitude.

Une vie avant et une vie aprés. Mais quand je suis avec mes petits-enfants j’oublie tout, et je ne
veux surtout pas leur montrer que je souffre.

j'essaye de faire avec mais je n'y arrive pas toujours

j'ai toujours mal au dos, quand j'étais plus jeune on m'a dit que c'était la croissance, maintenant
ma croissance est terminée et j'ai toujours des douleurs

J'ai des douleurs depuis trés jeune, au départ j'avais des problémes avec une scoliose mais
maintenant j'ai le probléme de faire souvent des lumbago, puis des douleurs chroniques ... je
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suis souvent en arrét, pourtant j'adore mon métier c'est ma passion, je sais pas quoi faire il faut
que je fasse une reconversion mais je n'ai pas envie ...

J'ai eu une période au début de la maladie qui m'a vraiment empéché de vivre et aujourd'hui
j'arrive a gérer cette douleur et je me sens mieux.

depuis que j'ai ces douleurs ma vie a changé. Quand je dis que j’ai mal c’est une vérité et j’en
ai assez de me justifier. Je vais me recueillir a I’église ca me fait du bien, je suis moins stressée

apres et j’ai moins mal.

J'ai essayé plusieurs choses pour essayer de me débarrasser de ce mal de dos mais il est toujours
présent

j'essaye de faire avec mais je n'y arrive pas toujours

j'ai toujours mal au dos, quand j'étais plus jeune on m'a dit que c'était la croissance, maintenant
ma croissance est terminée et j'ai toujours des douleurs

remise en question du jour au lendemain de mon avenir, apparition brutale de cette maladie
deux ans apres mon début d'activité professionnelle en cuisine. Depuis je suis isolé et je m'isole
j'ai du revenir vivre chez mes parents ma seule échappatoire c'est internet et les jeux video qui

me permettent de m'évader

Quelque chose de pas toujours présent mais qui se rappel trés souvent & moi. Et ma femme
n’entend pas quand je lui parle de mes souffrances.

j'ai eu des douleurs lombaires importantes quand je faisais de la danse j'ai fini par avoir une
arthrodése lombaire ; depuis j'ai moins mal mais je peux faire peu de choses

J’ai trop péché.

une vie avant et une autre aprés. Depuis je gére mes douleurs tout seul, si j’ai un nouveau
probléme, je regarde sur internet s’il est nécessaire ou non que je consulte.

pendant mes grossesses des douleurs a répétition puis une installation définitive

depuis que j'ai ces douleurs ma vie a changé. Quand j’ai des questions je demande a mon kiné
et je vais voir sur internet, je suis méme inscrit sur un forum, et sur un groupe Facebook.

suite au déces de mon mari j'ai développé cette lombalgie chronique

Avant c'était bien mais maintenant c'est juste l'enfer et personne ne peut m'aider, personne ne
trouve de solutions. En plus, mon patron a toujours été plutot septique sur mes douleurs.

Je suis continuellement obligé de reporter certaines activités ou de les annuler a cause de la
douleur. Quand ma cousine m’a parlé de ses problémes de lombalgie, j’ai été voir sur internet
ce qu’elle m’avait dit, puis j’ai demandé a mon médecin ce qu’il en pensait.

Cen’estrien, quand j’ai mal je me soigne c’est comme cela et je peux poursuivre ma vie comme

ci de rien n’était
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C’est la faute de mon travail, je me suis fait mal, puis j’ai continu¢ a me détruire le dos en allant
bosser tous les jours avec ma ceinture, mais j’avais pas le choix.

Ma lombalgie est apparue apres des difficultés dans mon travail, apres j’ai eu cette maladie j’ai
plus pu travailler et maintenant je perd mes amis car ils ne peuvent rien faire avec moi, bref je
deviens de plus en plus isolé ...

J'ai eu des débuts de douleurs dans l'enfance, puis quand j'ai commencé a travaillé j'ai eu de
plus en plus de douleurs, personne ne m'a compris, j'étais toujours de coté, puis on m'a arrété et
j'ai jamais pu reprendre le travail. Aujourd'hui je m'isole énormément, j'ai aucune solution pour
aller mieux, je désespére.

Je sais pourquoi j'ai mal. Trop de sport tue le sport. Je fais part aux autres de mon expérience
et donne des conseils qui m'auraient évité ¢a.

Je fais les exercices que mon kiné m’a donné, mais cela me fait encore plus mal et cela me
prend tout mon temps. J’ai envie d’arréter. Quand j’ai commencé a travailler, personne ne m’a
compris.

Suite au début de ma maladie, j'ai perdu mon compagnon. Depuis j'ai l'impression d'associer
ces deux événements qui sont sans lien ... Depuis ce moment la je me sens isolé et ma douleur
accentue ce ressenti.

Je prie, tous les jours je vais a I’église et je me confie a Dieu, je sais qu’il peut m’aider et moi
ca me permet de garder espoir.

Avant c'était bien mais maintenant c'est juste l'enfer et personne ne peut m'aider, personne ne
trouve de solutions. Je regarde internet, mais il a trop d’infos partout je ne sais pas comment
faire avec tout ca.

Je suis continuellement obligé de reporter certaines activités ou de les annuler a cause de la
douleur. Cependant depuis que je fais du shirin yoku ma vie a changg.

Ma lombalgie est apparue apres des difficultés dans mon travail, apres j’ai eu cette maladie j’ai
plus pu travailler et maintenant je perd mes amis car ils ne peuvent rien faire avec moi, bref je
deviens de plus en plus isolé ...

Ma vie n’est pas en danger, j’ai des enfants donc je veux leur montrer I’exemple en montrant
qu’on ne s’arréte pas au moindre obstacle, ce sont mes valeurs. Quand j’ai mal je me soigne.

J'ai eu des débuts de douleurs dans l'enfance, puis quand j'ai commencé a travaillé j'ai eu de
plus en plus de douleurs, personne ne m'a compris. Dés que j’ai dit que j’avais mal au dos mon
chef ne voulait pas que je porte des choses lourdes, mais moi ca va je gére. Puis j'étais toujours
de coté, puis on m'a arrété et j'ai jamais pu reprendre le travail. Aujourd'’hui je m'isole
énormément, j'ai aucune solution pour aller mieux, je désespére.

Je ne peux plus faire de sport. Alors que j’ai été un sportif de haut niveau, c’est désespérant.

Mon kiné m’a dit d’arréter le sport, enfin il avait dit pendant la crise aigiie, j’ai compris pour
toujours, je n’ai jamais repris.
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Analyse des représentations sociales de la douleur chez le patient lombalgique chronique :

dimensions sociales et spiritualité

Mots clés : Douleur, Lombalgie chronique, Représentations sociales, Spiritualité, Coping

Résumé : Au cours de cette recherche, nous
avons réalisé, auprés des patients lombalgiques
chroniques, un état des lieux des représentations
sociales de la douleur.

Ce dernier est complété par un lien avec plusieurs
variables : le soutien social, la satisfaction de vie,
le niveau de connaissance de la maladie, la
gestion de la douleur, les croyances déléteres, la
spiritualité et le temps diagnostic.

Cette recherche est organisée en trois étapes.
Une étude des évocations libres, correspondant a
une approche descriptive prototypique et
catégorielle. Puis une étude descriptive des
métaphores et enfin des récits de vie. 184
questionnaires ont été analysés. Le matériel
comprenait des variables sociodémographiques et
médicales, des échelles d’évaluation du soutien
social, de la satisfaction de vie, du niveau de
connaissance, de la gestion de la douleur, des
croyances délétéres, de la spiritualité et du temps
diagnostic

Les hypothéses testées au moyen d’'une analyse
prototypique et catégorielle sont partiellement
validées. Quant aux représentations sociales, la
zone centrale est principalement constituée
d’éléments relatifs a I'évaluation de la douleur
(intensité, continuité, localisation) et de ses
conséquences psychologiques et physiques.

Un controle de la douleur défaillant, des
croyances délétéres élevées et une trop longue
durée du temps diagnostic sont des éléments
favorisant une vision sombre de [l'avenir. La
spiritualité et la croyance religieuse peuvent
faciliter la transcendance et la résilience. Celles-
ci sont utilisées par les patients afin de les aider
a faire face a cet événement de vie, cependant,
force est de reconnaitre qu’elle peut aussi étre
un coping religieux négatif.

Analysis of the social representation of pain in chronic low back pain patients: social

dimensions and spirituality
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Abstract : In the course of this research, we
conducted an assessment of the social
representations of pain among chronic low-back
pain patients and examined their links with social
support, life satisfaction, disease-knowledge level,
pain management, detrimental beliefs, spirituality,
and diagnostic time.

This research was organized into a study
comprising three stages: a study of free
evocations, corresponding to a prototypical and
categorical descriptive study, followed by a
descriptive study of metaphors and finally life
narratives.

184 questionnaires were analysed. The material
included sociodemographic and medical variables,
as well as scales for assessing social dimensions
and spirituality.

The hypotheses tested using prototypical and
categorical analysis were partially validated.
Regarding social representations, the central
zone mainly consists of elements related to the
evaluation of pain (intensity, continuity, location)
and its psychological and physical
consequences.

Poor pain control, high levels of detrimental
beliefs, and long diagnostic times favour a
gloomy view of the future. Spirituality and
religious beliefs can facilitate transcendence and
resilience.

These are used by patients to help them cope
with this life event, but they can also lead to a
form of negative religious coping.
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