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INTRODUCTION

La douleur chronique est une expérience sensorielle et émotionnelle désagréable (li¢e
potentiellement a une 1ésion tissulaire) qui évolue généralement depuis plus de trois mois ou qui ne

répond pas a un traitement bien mené, et qui entraine une dégradation du quotidien du patient'.

L’¢épidémiologie de la douleur chronique est difficile a évaluer, étant donné la disparité des
critéres appliqués pour la définir et I’étudier. Dans une revue de la littérature, Ospina et Harstall ont
estimé une prévalence de la douleur chronique de 35,5 % (entre 11,5 % et 55,2 %) basée sur des
¢tudes utilisant la définition de la douleur chronique de ’IASP2. Une étude téléphonique réalisée
par Breivik et al.> montre une prévalence de la douleur chronique modérée a sévére de plus de six
mois de 19 % en Europe et de 15 % en France. Une autre étude présente une prévalence de douleur
chronique d’une durée excédant trois mois de 31,7 % dans la population frangaise®.

Dans ces ¢tudes, la prévalence de la douleur chronique a tendance a étre plus élevée chez les
personnes de sexe féminin que celles de sexe masculin (35 % contre 28,2 % dans 1’étude de
Bouhassira et al.)* Une revue de la littérature montre également que la sensibilité a la douleur a
tendance a étre plus ¢élevée chez les femmes. Différents facteurs contribuant a cette disparité entre
hommes et femmes sont cités : des facteurs hormonaux (notamment l'influence des androgenes et
du cycle menstruel), des différences de prévalence de maladies entrainant des douleurs chroniques,
des différences de sensibilité a diverses modalités de la douleur, des différences de stratégies
d’adaptation psychologique a la douleur, et finalement, des croyances socioculturelles et des
attentes liées aux roles de genre concernant I’expression de la douleur’.

Le médecin généraliste est le professionnel de santé le plus souvent impliqué dans le
traitement des patients douloureux chroniques (70 %, contre 2 % des patients douloureux
chroniques ayant un suivi par un médecin spécialiste de la douleur) ; seuls 46 % des patients
douloureux chroniques frangais se disent soulagés de maniére adéquate® et 43 % de tous les patients
consultant en médecine générale présentent une douleur, dont 21 % une douleur chronique®.

Les aspects socio-culturels de la médecine et les écarts de genre ont fait 'objet ces dernicres
années d'une attention médiatique, notamment aux Etats-Unis, ot un segment d'un épisode de Last
Week Tonight With John Oliver, émission populaire faisant la satire des actualités, a pris une
position forte sur I'existence de préjugés sexistes en médecine’. Il est donc intéressant de se poser la
question si les patients douloureux chroniques eux et elles-mémes percoivent un tel biais de la part
des soignants, et comment l'expérience de la douleur chronique est liée a 1'expérience du genre.

Afin de répondre a cette question, il est pertinent d'étudier les représentations et le vécu des



patients, hommes et femmes, atteints de douleur chronique concernant la prise en charge de leurs

douleurs et I'influence du genre du patient sur celle-ci.



MATERIEL ET METHODES

Une étude qualitative sur la base d’entretiens semi-directifs a été réalisée pour déterminer
les représentations des patients sur la douleur chronique et le genre. L’approche choisie a été fondée
sur la théorisation ancrée, qui permet de construire de nouvelles hypothéses et théories a partir du
codage du matériau recueilli et de I’émergence de catégories conceptualisantes, sans partir d’une
théorie ou d’un cadre a priori, selon un modele hypothético-inductif. Le Manuel d’analyse
qualitative de Christophe Lejeune a servi comme aide méthodologique®. Le terme « genre » est
généralement utilisé (en particulier dans les sciences sociales) pour désigner les facteurs socio-
culturels expliquant les différences entre hommes et femmes, alors que le terme « sexe » fait plutot
référence aux facteurs biologiques’. Néanmoins, les termes sont souvent utilisés indifféremment, y
inclus dans la littérature médicale, et lors des entretiens les deux termes ont été employés afin de

faciliter la compréhension des participants.

Participants

La population source était constituée de patients de médecins généralistes exercant en zone
rurale dans les Pyrénées-Orientales. Pour participer a I’étude, le patient devait étre adulte et
présenter une douleur évoluant depuis plus de trois mois. Les personnes en incapacité¢ de donner
leur consentement libre et éclairé, ou en incapacité de s’exprimer verbalement en langue francaise,
ont été exclues.

Un échantillonnage visant une variation maximale a été appliquée pour obtenir une diversité
plutdt qu’une représentativité. Le recrutement, les entretiens et leurs analyses ont duré jusqu’a la
saturation des données.

Les patients ont été recrutés par le biais de médecins généralistes des Pyrénées-Orientales a
qui ont été expliqués les objectifs et le déroulement de I’étude et qui ont ainsi été sollicités pour
aider au recrutement. Les médecins généralistes ont contacté des patients intéressé€s pour participer

a I’étude et leur ont communiqué les coordonnées du chercheur.

Collecte des données

Un investigateur (interne en médecine générale, homme) a réalisé (apreés le consentement
écrit des patients) des entretiens téléphoniques ou en présentiel aux lieux et horaires proposés par
les patients. Ces entretiens étaient menés a 1‘appui d’un guide établi au préalable et constitué¢ de

questions ouvertes. Les entretiens ont été enregistrés (audio seulement) a 1’aide d’un logiciel sur le



smartphone du chercheur. Les patients étaient au courant de la thématique de recherche (le titre de
I’étude ainsi que ses objectifs figurant clairement sur la notice d’information) ainsi que du fait que

le chercheur le réalisait dans le cadre de sa theése.

Analyse

Un travail de codage a été réalisé par le chercheur aprés chaque entretien, a I’aide du logiciel
NVivo 12. Le guide d’entretien a été modifi¢ en fonction du déroulement des entretiens et des idées
qui sont ressorties du codage. Les idées recueillies lors de I’analyse des verbatims ont été organisées
dans des catégories conceptualisantes qui ont permis de modéliser une nouvelle théorie. Les

entretiens et le codage se sont poursuivis jusqu’a obtention de la saturation des données.

Aspects réglementaires et éthiques

Le protocole d’étude reléve a priori d’'une méthodologie de référence MR-004 et de la loi
Jardé. Une demande est en cours aupres du Comité d’éthique d’Aix-Marseille Université ainsi
qu’une demande aupres de la Commission nationale de l'informatique et des libertés, sans réponse a

ce jour.



RESULTATS

Population échantillon

Quinze patients (A a O) ont donné leur accord pour participer a 1’étude, dont onze femmes et
quatre hommes. Leur age moyen était de 69 ans (46 a 89 ans). Les patients étaient habitants de

communes rurales situées dans les Pyrénées-Orientales.

Quinze entretiens, d’une durée moyenne de 39 minutes, ont été réalisés, dont quatorze par
téléphone et un entretien au domicile d’une patiente. Lors des entretiens téléphoniques, les patients
étaient a leur domicile et le chercheur au sien. La majorité des patients ne connaissaient pas le
chercheur avant la réalisation du travail, a I’exception de deux patientes, qui avaient été prises en
charges par le chercheur dans le cadre d’un remplacement antérieur. Il n’y avait pas de relation
thérapeutique entre le chercheur et les patients interviewés au moment des entretiens.

S’agissant de la localisation principale des douleurs, cinq patients présentaient des douleurs a
la colonne vertébrale, quatre présentaient des douleurs musculo-squelettiques diffuses, quatre

présentaient des douleurs au niveau d’un membre inférieur ou au niveau des membres inférieurs,

une patiente présentait une douleur aux mains et une autre des céphalées.

S’agissant de la cause principale des douleurs chroniques, cinq patients présentaient une
douleur d’origine traumatique (trois accidents sur la voie publique, deux chutes), quatre présentaient
une douleur d’origine inflammatoire (arthrite réactive, sinusite chronique, hémochromatose et
polyarthrite rhumatoide), quatre présentaient une douleur d’origine mécanique (trois cas de
sciatalgies avec ou sans hernie discale, un cas d’arthrose) et deux présentaient une douleur d’origine
neuropathique (un cas de douleurs fantomes au décours d’une amputation partielle du pied, un cas

de douleurs post-AVC).

Analyse thématique

Genre, sexe et douleur

Les patients interrogés ont exprimé leur point de vue sur la présence ou 1’absence de
discrimination de genre concernant leur douleur chronique, de la part de leur entourage et des

soignants.



S’agissant des patients qui ne pensent pas étre discriminés, plusieurs femmes (A, F, K, L) et
hommes (E, M) affirment ne pas étre traités différemment par leur entourage : « C’est pas
spécialement parce que je suis une femme, non » (Mme F), « Je crois que c’est pénible pour tout le
monde » (M. M). La plupart des patients interrogés, femmes (C, F, H, J, K, L, N et I’épouse de M.
D) et hommes (D, M), ne pensent pas étre traités différemment par les soignants : « Non, les
soignants, pour cela, ils font trés bien leur travail, alors non, je dirais qu’il m’auraient abordé de
la méme maniere » (Mme J), « Je crois pas, parce qu’ils comprennent [...] vraiment [...] ma

douleur quoi [...] je crois pas qu’il y aurait une différence » (M. M).

Pour quelques patientes (A, G, J), le fait d’étre femme a impacté la maniére dont certaines
personnes ont abordé leurs douleurs. Pour Mme G et Mme J, cette différence de traitement est
ressentie dans un contexte de violence conjugale et maltraitance de la part d’un ex-partenaire, ainsi
que les rdles de genre : « Moi, on m'a toujours dit que, quand j'avais quelque chose, qu’il fallait je
ferme ma gueule. [...] C'est pas poli ce que je dis. Mais on me disait tout le temps: ah toi, tu la
fermes » (Mme G) ; « Quand j’avais tres mal, j’aurais aimé que mon mari vienne m’aider ou me
soulager. 1l attendait de mettre les pieds sous la table, je rentrais du travail, il était 8§ heures, bien
manger, bien boire et : « allez, débrouille-toi ». A mon époque, pour moi, la femme, ¢a a été une
souffrance » (Mme J). Mme A croit que les hommes étaient pris plus au sérieux par rapport a la
douleur spécifiquement dans le contexte familial : « Les gar¢ons de ma famille, ils étaient toujours

pris au séerieux. »

Quant a I’expression de la douleur, pour Mme J et Mme L, le fait d’étre femme ne fait pas
de différence : « Non, ce serait pareil. Au moment ou je vous parle, je vous réponds exactement ce
que je ressens. Ce que je ressens et ce que je pense. C’est pareil pour moi » (Mme J). Par contre,
Mme G est réticente a parler de sa douleur, du fait de la maltraitance qu’elle a subie. Elle affirme «
qu’on n’écoute pas une femme. [...] Pour moi, les femmes, il faut qu’elles se taisent. » Quant aux
hommes interviewés, M. I évite de parler de ses douleurs spécifiquement en présence d’autres

hommes : « Mais pour le moment, jamais j’ai réagi devant un homme. »

Les stéréotypes et les représentations de genre concernant la douleur sont variés. Plusieurs
femmes (F, H, J et I’épouse de M. D), ainsi que Monsieur E, disent ne pas connaitre de stéréotypes
de genre liés a la douleur. Les stéréotypes énumérés par les patients qui répondent a cette question

semblent relever de deux catégories : le niveau de souffrance et la tolérance a la douleur.



Pour C et K, les hommes souffrent autant que les femmes : « Je connais des hommes et des
femmes qui ont eu le cancer et qui ont beaucoup souffert et qui ont eu des douleurs atroces au
niveau notamment des cancers de la gorge, des hommes et des femmes qui ont beaucoup souffert
aussi. [...] Pour moi, la douleur c’est la méme chose pour tout le monde. Aussi bien homme que
femme, pour tout le monde, quand on souffre, on s’inquiete autant hommes et femmes» (Mme K).
Pour certains hommes interviewés (I, M), « les femmes souffrent plus que les hommes ». Mme J
pense également que les femmes souffrent plus que les hommes: « Je pense que c’est bien reconnu
que la femme souffre plus que I’homme, c’est mon idée. » Elle I’attribue a la vie domestique : « 1/
faut pas oublier une chose [...] La femme, elle traversait le travail de la maison, de dehors, les

enfants et tout ce qui est a l'intérieur de la maison. Tout. Et elle ne se plaint pas, elle avance. »

Certaines patientes (L, N, O) ont des opinions claires sur la tolérance a la douleur : elles
croient que les femmes tolérent mieux la douleur que les hommes, ou tout du moins, qu’elles se
plaignent moins facilement. « Je pense que les femmes sont plus fortes que les hommes parce que...
[...] d’aprés moi, un homme est plus doudouille, enfin pour la douleur, il se plaint plus facilement
qu 'une femme. [...] Une femme, ¢a se plaindra moins qu’'un homme vis-a-vis de la méme douleur »
(Mme L). « Si vous voulez que je sois franche, je crois qu’une femme supporte plus la douleur
qu’'un homme. Je crois. [...] C’est vrai que parfois elles sont chiantes, mais elles supportent plus la
douleur que les hommes » (Mme N). « Disons que les femmes supportent mieux que les hommes.
Les hommes, excusez-moi, ils peuvent pas péter qu’ils se plaignent ! » (Mme O). C’est aussi une
croyance de M. M : « Je pense que les femmes sont plus dures, plus rudes a la douleur que les
hommes. D’aprés mon entourage, j'ai vu dans ma famille, qu’elles soient vieilles ou jeunes, je
pense qu’elles résistent plus a la douleur que les hommes. » Contrairement aux avis des patients

précédemment nommés, Mme K pense que les femmes sont « plus fragiles » que les hommes.

D’autres stéréotypes qui ressortent des propos recueillis sont la croyance selon laquelle les
hommes médecins seraient plus compétents (O) ou que les femmes médecins seraient plus a
I’écoute et les hommes plus stricts (I). Mais Mme G croit que les hommes médecins sont plus a
I’écoute. D’autres préjugés ou stéréotypes identitaires au-dela du genre sont également évoqués, tels
que la profession (M. E dit avoir été abord¢ différemment par un médecin aprés avoir mentionné
qu’il était ancien militaire) ou I’age (Mme N reconnait avoir tendance a faire plus de confiance aux

jeunes médecins).

Certaines patientes évoquent 1’influence de la société sur leur expérience en tant que femme.

Mme H, 89 ans, raconte sa vie en tant que femme au foyer et son point de vue sur le changement de



la société : « J'ai toujours été quand méme une femme de maison quoi. Une femme comme avant.
Avant les femmes, elles restaient a la maison... c'étaient les hommes qui travaillaient. Tandis que
maintenant si on travaille pas a deux, on ne s'en sort pas. » Mme J note aussi ce changement de la
société. Mme K, qui présente des douleurs fantdmes liées a une amputation de son pied, raconte
comment la géne esthétique 1I’impacte en tant que femme : « Je me trouve déja moche parce que je
ne supporte pas mon pied. Je ne regarde plus mon pied dans une glace parce qu’'un moignon ce

n’est pas joli pour une femme. [...] Il y a tout ce coté esthétique qui fait son handicap. »

Des facteurs biologiques et médicaux sont évoqués par certains patients interviewés (A, I,
M) pour expliquer les différences entre hommes et femmes en ce qui concerne la douleur. Mme A
pense que la douleur chronique touche plus les femmes que les hommes: « C’est peut-étre
généralement connu que les femmes en moyenne [...] ont plus de plaintes de ce genre que les
hommes ? » M. I attribue cette différence surtout a la contre-indication de certains traitements lors
de la grossesse : « Parce qu’elles tombent enceintes, tout ¢a. Et elles ne peuvent pas prendre tous
les médicaments. Une femme qui soit enceinte. C’est la ou c’est préjudiciable ». M. M évoque aussi
la biologie, mais pour indiquer que les femmes sont plus résistantes a la douleur que les hommes : «
Je crois que les femmes, déja, elles sont habituées a la douleur avec I’accouchement, alors je crois

qu’elles se plaignent moins que les hommes. »

Les patients discutent I’influence du genre ou sexe des soignants qu’ils ont rencontrés.
Plusieurs femmes interviewées (H, J, L, N et I’épouse de M. E) pensent qu’il n’y a pas de différence
significative entre les médecins hommes et femmes : « Que ce soit un homme ou une femme, ¢a
m’est égal, pourvu qu’on s’occupe a me soigner et a me soulager » (Mme J). De méme, la majorité
des hommes (D, E, M) pensent qu’il n’y a aucune différence entre les médecins hommes et femmes,
que ce soit au niveau de la compétence ou de I’effort : « De foute fagon, quand on va voir un
médecin femme ou un médecin femme, on regarde la personne, c'est son travail, c'est une infirmiere
ou un médecin... ¢a ne fait pas quelque chose » (M. D) ; « Que ¢a soit un médecin qui soit capable
de me soigner. Que ¢a soit un homme ou une femme... bon » (M. E) ; « J'ai pas vu que les uns ou
les autres avaient l’air de ne pas prendre au sérieux. » (M. M).

Quelques patients ont quand méme manifesté des préférences de genre concernant les
soignants. Deux patientes (G, O) disent préférer des médecins hommes, chacune pour une raison
différente. Mme G affirme : « J aime mieux un homme qu’'une femme |[...] parce que si vous
voulez... un homme il vous écoute plus ». 11 semble que Mme O présuppose que les médecins
hommes sont plus compétents : « Les hommes sont au-dessus des femmes. C’est-a-dire que je

préfererais mieux le diagnostic des hommes que de certaines femmes ». En méme temps, dans



certaines situations de pudeur, Mme O préfere les médecins femmes : « Disons que pour certaines
visites [...] j ai toujours préféré mieux une femme [...] il y a des visites, il faut se déshabiller, etc., je
préfere mieux les femmes ». M. 1 préfere les médecins et soignants femmes car elle pense que les
femmes sont plus bienveillantes et les hommes plus stricts : « Entre un médecin ou une doctoresse,
il y a beaucoup de différences. La doctoresse [...] est plus ouverte, et elle peut converser [...] par

contre, un homme est un peu plus dur, plus exigeant. »

Evénements ayant pu influencer la douleur

Les patients interrogés évoquent différents éveénements ayant pu influencer leurs douleurs.
Le travail physique dur est souvent cité, par la totalit¢ des hommes interviewés ainsi qu’une
minorité des femmes (C, H, J, O) comme un facteur ayant favorisé I’apparition ou 1’aggravation de
douleurs chroniques. Comme le dit I’épouse de M. D qui a travaillé dans les mines : « C’est vrai
que la brutalité qu’il a regu, le rugby et le travail, ¢a n’a pas arrangé ces douleurs. » Les activités
sportives intenses (rugby, boxe thai, marche) apparaissent également comme facteur chez la

majorité des hommes et Mme F.

Un théme récurrent exclusivement chez les femmes interviewées (C, G, H, J, L) est celui du
sacrifice, la responsabilité ressentie ou assumée de prendre soin d’une personne ou plusieurs
personnes dans I’entourage. Mme J indique : « Elles avaient besoin de moi. Que se passerait-il si
on ne mettait personne pour s 'occuper d’elles ? C’est bien beau de penser a soi, mais il faut penser
aussi aux autres qui ont besoin de vous. Mon truc, ¢a a toujours été de m’occuper des autres, trop

mais tant pis parce qu’on me le reproche maintenant. »

Un autre exemple d'événement ayant influencé les douleurs et évoqué exclusivement par des
femmes (A, G, H, K, L) est une période de deuil suite au décés d’un proche. Ce théme revient
particulierement dans 1’histoire de Mme G : « La seule chose que je disais, que c'était lui qui
meurt ? Il valait mieux que ¢a soit moi. » Encore exclusivement chez les femmes, un
déménagement (F, G, J, K, O) est cité comme ¢lément ayant particuliérement marqué leur vie,
comme c’est le cas de Mme K : « Depuis que je suis en France, je n’ai pas beaucoup de
connaissances. » Le déménagement peut engendrer une interruption du suivi médical : « On a
voyage, donc on n'avait pas toujours les mémes médecinsy (Mme F), « Je ne voyais jamais de

docteur, puisque que j'étais pas ici, j'étais a Parisy (Mme G).
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Les autres événements influents apparaissent 1a encore exclusivement chez les femmes
interviewées. Le stress est un des facteurs cités (F, L, N). Mme L déplore : « La, vu [’état de tout,
avec la vie que je mene. Le stress, la boite, ’accumulation de beaucoup de choses font que j’ai la
douleur qui se réveille un petit peu plus. ». Certaines patientes (A, F, O) ont vécu une jeunesse
difficile ; certaines ont traversé une période de guerre, notamment Mme O : « Ayant connu la
guerre comme nous [’avons connue, ¢a ne nous a pas arranges. » Elle parle aussi de la pauvreté de
sa famille en grandissant : « Je viens d 'une famille pauvre. Mes parents n’étaient pas heureux. Pour
manger, il fallait travailler et dur. Je ne sais pas si ¢a m’a traumatisée ou quoi. » Pour Mme A, sa
jeunesse était marquée par un conflit familial : « Que ma famille m’ait exclu y joue un réle tres
grand. Et le fait de ne plus pouvoir voir ma mere les derniers mois de sa vie... ¢a a certainement
contribué au développement de cette maladie. » D’autres femmes interrogées (G et J) ont subi des
violences conjugales, des maltraitances ou d'abus par un ex-conjoint. Mme G a été particulierement
marquée par cet événement : « Mais comme mon ex-mari, il fallait toujours que je me taise - sinon,

je prenais des coups - alors donc, je me suis tue. »

Conséquences de la douleur et impact sur la vie quotidienne

Dans leurs récits, les patients évoquent les conséquences de la douleur chronique sur leur vie
quotidienne. Ces conséquences englobent les atteintes a leur état physique, aux activités, a la

gestion du temps, a ’autonomie et au psychisme.

Les conséquences physiques €taient évoquées par la quasi-totalit¢ des femmes et la totalité
des hommes. Quant a la description des conséquences physiques, la seule différence notable entre
hommes et femmes est la prédominance de la fatigue secondaire a la douleur chez les femmes (A,
G, J, L, N, O), ¢lément absent dans le discours des hommes. Contrairement a la fatigue, les autres
conséquences physiques nommées se retrouvent dans les discours des femmes comme celui des
hommes. La mobilité (marcher, bouger, s’asseoir) est problématique pour la totalit¢é des hommes
interviewés et une grande partie des femmes (a noter A, C, J, K, L, N), jusqu’a, dans certains cas,
I’immobilisation sévere (état grabataire). D’autres conséquences physiques de la douleur chronique
chez les femmes et les hommes sont les déplacements et la conduite, qui constituent le plus souvent
une perte d’autonomie et un obstacle logistique a la prise en charge médicale, mais aussi les chutes

a répétition, une rééducation difficile et longue, et les insomnies.

S’agissant des activités quotidiennes, une idée de « maintien d’activité » est mise en avant

par la plupart des hommes (D, E, I) et des femmes (F, H, J, L, N, O). Un contraste apparait entre une
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personnalité active et volontaire, qui ne se laisse pas aller, et le défi que la douleur pose a ce
maintien d’activité : « Déja que dans ma téte je ne suis pas une personne de mon dge qui se laisse
aller; des mémeés, excusez-moi, je vous dis ce que je pense. Dans ma téte, il me semble que j'ai 20
ans de moins, c’est ce qui me sauve d’ailleurs. [...] Je me bats parce que je me dis toujours : « il
faut que tu avances »» (Mme J). Cet essai de maintien de vie normale passe pour certaines patientes
(F, N) et pour M. I par la prise du traitement antidouleur : « Parce que c’est vrai qu’avec les
médicaments, on faisait beaucoup de sorties tous les week-ends. [...] Je ne me sentais pas vieille.
Je sautais partout » (Mme N). L’impact sur le travail est cité par les femmes (A, C, F, H, N) comme
par les hommes (D, I). Les loisirs sont impactés pour Mesdames A, C, F, H, K et Messieurs D, E,
M. L’impact sur la vie sociale est également une préoccupation mentionnée par les femmes (A, C, J,

L, N) et les hommes (D, I, M).

Une claire différence de genre dans le discours sur les conséquences de la douleur chronique
est la mention d’une stratégie de modification de la gestion de temps, faite exclusivement par les
femmes interviewées (A, B, H, K, L, N, O). Le rythme de vie est régi par les douleurs : « Je ne
peux rien planifier, parce que je ne peux pas dire si la semaine prochaine je vais pouvoir faire quoi
que ce soit » (Mme A). Les activités quotidiennes demandent plus de temps ou certaines sont
décalées a cause de la douleur : « Il y a des choses que je ne fais plus. Les choses que je n’arrive
pas a faire par exemple aujourd’hui, je vais les reporter au lendemain ou dans la semaine » (Mme
K). La douleur oblige a se reposer fréquemment : « Quand je me léve, je dois aller me reposer a
nouveau apres quelques heures, et puis me calmer et me reposer pendant cette heure et demi de

repos » (Mme A).

L’impact sur I’autonomie est nommé par les femmes (F, C, G, H, K, L, N) comme par les
hommes (D, E, M). L’aide du partenaire pour réaliser des gestes d’hygiéne peut devenir nécessaire.
M. E déplore : « Il faut que ma femme me lave, m'habille. [...] Je ne peux plus rien faire. Je suis
limité comme un légume, il y a quoi de le dire. » La réalisation des tAches domestiques est impactée
pour les deux sexes, mais la différence la plus importante est le type de taches domestiques
décrites. Pour les femmes (A, C, G, H, K, L, N), il s’agit du ménage, alors que pour les hommes (E,
M) il s’agit essentiellement du bricolage et du jardinage : « Je ne peux pas faire certaines choses. Je
ne peux pas repasser. Je ne peux pas faire l’épicerie. Il y a beaucoup de choses que je ne fais plus
maintenant » (Mme N). Finalement, les atteintes au psychisme (A, C, K, G, N) sont évoquées
exclusivement par les femmes : « Ca fait tellement mal que je ne peux pas vivre... que je veux me

suicider. Mais en fait je ne veux pas mourir, mais je veux simplement arréter cette douleur » (Mme

A).
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Parler de la douleur aux autres

La maniére dont les patients parlent de leurs douleurs avec leur entourage dépend des

attitudes des patients et de leur perception de leur entourage.

Les attitudes des patients sont leur degré d’ouverture et les émotions pour parler de la
douleur. S’agissant du degré d’ouverture, une majorit¢ de femmes (A, B, C, G, H, O) et d’hommes
(D, I, M) interviewés affirment ne pas parler de leurs douleurs avec n’importe qui, ou méme de
cacher leurs douleurs. Mme A, par exemple, dit : «Je ne parle de ma douleur qu’a mon amie, a mon
fils et a mon mari ». Méme les amis peuvent étre exclus : «Mes amis, j'en parle pas hein. C’est rare
si j’en parle a l’extérieur. Je n’en parle qu’a la maison. [...] C’est mon probleme » (M. M). Mme O
va encore plus loin : « Ce que je ressens non. Je le garde pour moi. Méme j’en parle rarement a
mes enfants. [...] je ne leur donne pas, disons, l’'occasion de voir que j’éprouve quelque chose ».
Certaines affirment ne pas vouloir de pitié : « Je ne veux pas que la personne dise « Ah, la pauvre.»
Non, je ne fais pas ¢a » (Mme C). Une minorité de femmes (L, N) ainsi que M. M affirment ne pas

hésiter a parler des douleurs : «Je suis toujours en train de me plaindre » (Mme N).

S’agissant des €motions qui accompagnent 1’expression de la douleur, les déclarations
portent essentiellement sur la géne ou la sensation d’importuner ou d’embéter les autres avec les
douleurs, une tendance prédominante chez les femmes (A, C, G, N, O), mais également chez M. M :
« Ce n’est pas agréable pour mon entourage. Parce que je me plains quoi. Je me plains, j’ai mal

j’ai mal j’ai mal. Alors bien sur ¢a embéte [’entourage » (M. M).

S’agissant des attitudes de 1’entourage, le theme le plus évoqué est le manque d’empathie de
I’entourage, évoqué par les femmes (A, F, G, K, O) mais également par les hommes (D, E). « Les
autres, ils ne s'en rendent pas toujours bien compte, hein. Vous dites, oh la la, on peut faire un peu
moins de bruit ? Parce que j'ai mal a la téte [...] Méme mon mari, quand je lui dis qu’il y a trop de
lumiere, il me dit que je ne suis pas normale. Alors vous voyez... c'est pas évident de partager
quand on a mal » (Mme. F). Ou comme M. K I’exprime simplement : « Ils ne peuvent pas se mettre
a ma place ». Cela peut prendre la forme de ne pas se sentir pris au sérieux : « I/ y en a que, dans le
village, j'ai expliqué - ils me regardent avec des grands yeux et tout ¢a, comme s’ils ne me croyaient
pas » (M. E). La seule patiente pour qui le manque d’empathie de I’entourage n’est clairement pas
un probléme est Mme L : « Oui, je connais des gens qui ont des problemes de dos aussi et quand on

en parle ensemble, elles me disent que oui oui ¢a fait mal. »
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Mieux faire face aux douleurs

Les stratégies de coping employées par les patients comprennent les stratégies mentales, les

stratégies physiques et le recours aux médecines alternatives.

Des stratégies mentales sont adoptées par une grande partie des femmes (A, F, G, H, J) et
par Monsieur D. I1 s’agit le plus souvent de 1’acceptation de la douleur (décrite par Mme F : « Vous
savez, j'ai pratiquement, j'aurais habitué, a vivre avec ¢a, dans ma téte. On s’y habitue... presque.
») et d’une attitude de « lutte » contre la douleur, évoquée exclusivement par les femmes (A, G, J).
Mme J décrit : « Je me bats parce que je me dis toujours : « il faut que tu avances ». [...] Je me suis
accrochee [...] et petit a petit, je suis allée au-devant. Je ne fais que me battre dans ma téte. ».
D’autres stratégies mentales mentionnées sont les activités intellectuelles et la méditation.

La majorité des hommes interviewés (E, I, M) et une partie des femmes (A, H, J, K)
favorisent les stratégies physiques pour faire face a la douleur. Les activités douces, ainsi que le
repos ou la limitation des mouvements, sont mentionnées par certains hommes et certaines
femmes : « Alors tous les matins, je fais de la gymnastique douce et du vélo d’appartement [...] ¢a
me maintient en mouvement [...] disons que ¢a soulage la douleur » (M. M). L’adoption d’une
alimentation saine et d’autres mesures d’hygiene de vie est nommeée exclusivement par les femmes
(A, H,J).

Le recours aux médecines alternatives est mentionné par plusieurs femmes (A, C, F, K, N), a
savoir, I’homéopathie, I’acupuncture, la sophrologie et I’ostéopathie. Monsieur M est le seul
homme I’ayant évoqué (ostéopathie). D’autres personnes, telles que Mme F (aprés avoir essayé
I’acupuncture) et Monsieur D, sont plus sceptiques : « Tous ces trucs-la on ne le fait pas. On ne va

pas voir des magnétiseurs. On n’y va pas. On a confiance au service médical ! » (M. D).

Sentiments liés a la douleur

Quatre types de sentiments sont récurrents dans les entretiens : la tristesse, la colére ou la

frustration, 1’incertitude et le sentiment d’anormalité.

La tristesse est exclusivement évoquée par les femmes (A, C, G, N). D’autres sentiments
sont autant évoqués par les hommes que les femmes : la colére, la frustration et I’agressivité (A, J,
N, E), I’incertitude face a I’absence de diagnostic (A, E, N) et ’anormalité (C, D). Le discours de
Mme N est typique : « Il y a beaucoup de choses qui m’agacgaient. J’avais parfois envie de pleurer

parce que j’'avais mal et que je n’arrivais pas a me calmer. » Quant a la colere, M. E raconte : « Je
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deviens agressif envers tout le monde, méme envers ma femme, pour vous dire ! » Cette émotion est
aussi évoquée par plusieurs femmes comme Mme J : « Il n’y a que tout a fait au début, quand je
suis sortie de I’hopital. Je vous le dis honnétement, que j’ai été odieuse. Je m’en suis excusée apres.
» Le sentiment d’anormalité semble étre accompagné par une tendance a se comparer aux autres
qui sont dans une « meilleure » situation : « Chaque fois que je vois mes collegues de travail qui
montent dans leurs voitures pour aller travailler le matin, et alors que moi je suis resté coincé a la
maison » (M. D). Pour M. I, c’est ’inverse : il se compare a ceux qui sont moins « chanceux » que
lui : «Moi j’ai vu, quand je suis allé chez le médecin, des personnes avec la sciatique qui ne
pouvaient pas marcher hein. Une autre personne devait l’aider pour le porter, parce qu’il ne

pouvait plus. Et moi, par contre, non. Je vais calme, je vais seul, et il ne se passe rien.»

Relations interpersonnelles et douleur

Les thémes récurrents liés a I’impact de la douleur sur les relations sociales sont 1’isolement

social, ’importance de I’accompagnement et les particularités des relations.

Un isolement social ou repli sur soi est évoqué par une grande partie des femmes
interviewées (C, F, G, J, K) ainsi que par Monsieur D. Pour Mme K, la situation est compliquée par
la différence culturelle qu’elle percoit : « Ici c’est tres difficile de parler aux gens. Sur mon ile en
Nouvelle-Calédonie, j’avais beaucoup plus de possibilités. Je connaissais beaucoup plus de
personnes, j'avais des amis. » L’absence d’amis avec qui partager fait qu’elle s’est tournée vers la

psychothérapie : « Ici, je n’ai personne donc je voyais un psy. »

Une notion d’accompagnement par une autre personne dans la douleur est exclusivement
décrite par les femmes (C, G, H, J, N, O). Cet accompagnement peut &tre matériel (aide a marcher, a
donner un médicament) ou moral : « Dans tout, je suis soutenue, c’est vrai et ¢a m’aide a avancer

dans la vie. Quand vous vous sentez soutenus, vous avancez plus facilement » (Mme J).

Les relations conjugales, familiales et amicales peuvent toutes étre impactées par la douleur.
Le réle important de la relation intime ou conjugale avec 1’époux ou conjoint est exclusivement
mentionnée par les femmes (A, B, G, K) : « Il me protégeait. 1l était trés gentil. Tout ce que je
pouvais pas faire, il le faisait » (Mme G). Pour Mme K, la douleur a un impact sur sa vie de couple
et sa sexualité : « Au niveau du couple et sur tout. Méme au niveau des rapports sexuels, je ne vous
le cache pas. » La majorité des femmes (A, B, C, G, J, K, O), ainsi que Monsieur D, évoquent le
role du soutien familial ou le maintien du contact familial : «Mes enfants, disons que c’est toute ma

vie. Et quand je les vois, j oublie tout » (Mme O). Les obstacles a la relation familiale sont évoqués
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par une grande partie des femmes (A, C, G, K, O) ainsi que par Monsieur D. Un de ces obstacles est
I’¢loignement familial. Certains ne parlent pas de leurs problémes de santé avec leur famille afin
d’épargner leurs sentiments. Parlant de sa mere, Monsieur D dit : « On ne peut pas lui annoncer un

truc, quelque chose de grave. »

Les relations amicales sont mentionnées, mais le plus souvent dans un contexte négatif ou
qui minimise leur role de soutien, par les hommes (D, M) comme par les femmes (B, F, G). Mme G
éprouve un sentiment d’abandon par ses amis ou une impression qu’ils manquent d’intérét : « Les
amis sont comme les parapluies... ils ne sont jamais la quand on en a besoin. » Certains patients
n’informent pas leurs amis de leurs douleurs. Seule Mme J est positive sans réserves : « Moi en tant
qu’amie, j’ai essayé de la rassurer et elle quand il I’a fallu, elle était la pour me rassurer. Voila ce

que c’est les amis. »

Relation soignant-patient

Tous les patients interrogés (les femmes comme les hommes) évoquent des facteurs de
satisfaction avec un ou plusieurs soignants. La communication est jugée importante par tous. La
plupart des hommes (D, E, I) et quelques femmes (H, J, K) évoquent une bonne capacité d’écoute
de la part du soignant et la facilité de parler avec lui comme des motifs de satisfaction. La plupart
des patients interviewés affirment s’entendre plutdt bien avec la plupart des professionnels de santé
(femmes : A, B, C, H, J, K, L, O; hommes: I, M) « Non, je suis bien avec tout le monde.
J’apprécie tout le monde, parce que j’ai besoin de tout le monde» (Mme H). Dans certains cas, la
prise en charge de la douleur est favorisée par un rapport chaleureux avec les soignants (femmes : J,
N ; hommes : D): « Surtout avec les infirmieres, il s’est créé une ambiance. Elles sont trés
professionnelles, ce qui est normal, mais en méme temps elles sont des amies » (Mme J). Un
sentiment de crédibilité s’avere important. Le sentiment d’étre pris au sérieux par les soignants est
exprimé par les femmes (F, G, K, L, N, O) et par les hommes (I, M) : « Je vois qu'ils plaisantent
pas [...] ils se rendent bien compte que j'ai mal » (M. M). La prescription de traitements et

d’examens complémentaires pertinents est évoquée par des femmes (H, L, O) et par M. L.

Deux facteurs de satisfaction sont évoqués exclusivement par les femmes. Le premier (A, C,
G, J, O) est la perception que le soignant fait un effort, que le soignant fait de son mieux pour
Iaider : « Mais il ne peut pas non plus faire des miracles » (Mme. A), « Elles se donnent a fond »
(Mme J). Le deuxieme est la capacité du soignant a rassurer (A, N) : « Il m’a dit « non, ce n’est pas

¢a ». Alors ¢a m’a fait plaisir qu’il me dise ¢a » (Mme N).
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Des raisons d’insatisfaction avec un ou plusieurs soignants sont évoquées par la plupart des
femmes (A, B, C, F, G, H, J, L) et la plupart des hommes (D, E, I). La perception d’un manque
d’effort (ne pas examiner, ne pas expliquer, se contenter de faire des renouvellements) est le plus
souvent évoquée (femmes: A, C, G, L, hommes: D, 1) : « Aujourd’hui nous avons beaucoup,
beaucoup, comment on va dire ¢a, de personnel médical entre parenthéses qui ne font pas leur
travail » (M. D). Le manque d’écoute est évoqué (femmes : A, H, hommes : D, E) : « C'est comme
si je parlais a un mur, pour vous dire, c'est pareil » (M. E). Un sentiment de décrédibilisation de la
part d’un ou plusieurs soignants est évoqué (femmes : A, B, E ; hommes : D) : « On me regarde
comme... je serais un extraterrvestre, on va dire. [...] lls ne me prennent pas au sérieux. Quand je
leur parle de ¢a, ils me regardent [...] avec des grands yeux » (M. E). C’est notamment le cas quand
est prononcée une phrase telle que « c’est dans votre téte » ou « faire du cinéma ». Le sentiment
d’abandon est également partagé par les hommes et les hommes (femmes : A, F, H, hommes : D).
M. D et Mme F donnent chacun un exemple concret d’un incident avec un soignant ayant donné
lieu a un signalement. Les deux incidents étaient liés au fait d’étre « abandonnés » au milieu d’un
soin ou avant de faire un soin nécessaire par le personnel infirmier. Le seul facteur d’insatisfaction
mentionné exclusivement par les femmes (A, H, J, L) est la remise en cause des prescriptions des

médecins, que ce soit le choix du médicament ou I’indication d’un examen clinique trop invasif.

D’autres facteurs de la relation soignant-patient apparaissent, qui peuvent dépendre du
soignant ou du patient. Quant aux facteurs patient-dépendants, une claire différence de genre se
manifeste : plusieurs femmes (H, J, K, L, N), mais aucun homme, affirment spontanément ne pas
hésiter a parler de leurs douleurs avec les professionnels de santé : « Ah oui, je lui dis : «
aujourd’hui j’ai mal » » (Mme H). En méme temps, la réticence a parler des douleurs devant les
soignants est ¢galement évoquée exclusivement par des femmes (G, O) : « Parce qu’ils en voient
tellement que je ne vais pas en rajouter moi » (Mme O). La confiance est souvent évoquée : une
majorité des patients, femmes (F, H, J, K, L, O) et hommes (D, M), affirment écouter et suivre les
conseils que leurs médecins leur donnent, comme Mme J : « Vous savez, si mon docteur me dit : « il
faut aller voir telle spécialité », j’y vais et je le fais ». Les connaissances médicales du patient ou
d’un membre de I’entourage figurent aussi dans la relation soignant-patient (femmes : A, H, J, N ;
hommes : E). M. E explique : « « Moi j'ai fait des études d'infirmier, deux ans. Je sais a peu pres de
quoi on parle » (M. E). Mme H évoque comment sa fille, préparatrice de pharmacie, participe aux
discussions avec le médecin traitant : « Tous les deux il se [’arrangent pour me soulager
davantage». Les barrieres de langue et ’incompréhension du jargon médical sont des facteurs

partagés (femmes : C, H ; hommes : D).
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Un sujet délicat que on peut mentionner séparément est 1’étiquette psychosomatique,
évoquée exclusivement par certaines femmes (A, N). Pour Mme A, il s’agit d’une étiquette de
dernier recours : « Je suis commencée a comprendre qu’on utilise ce mot facilement quand on ne
trouve pas simplement la solution. Quand on n’en est pas capable, d’étiqueter un diagnostic. » Il 'y
a une stigmatisation de ce qui est percu comme « psychosomatique ». Par exemple, Mme N est
contente que son médecin lui dise qu’elle n’a pas la fibromyalgie, « parce que la fibromyalgie c est

courant chez les gens nerveux. »

Espoirs, attentes et perspectives

Les patients interrogés ont pu exprimer ce qu’ils attendent de leur médecin traitant quant a la
prise en charge de la douleur chronique. Ces attentes concernent la relation médecin-patient,
I’importance de I’écoute, soulignée par la plupart des femmes (A, F, G, H, J, K, N) et M. D,
I’implication émotionnelle et humaine, mentionnée exclusivement par des femmes (A, G). Mme A
explique : « Mon médecin traitant doit étre quelqu 'un qui est humain, trés humain, compatissant, et
qui fait un effort pour m'aider.» L’ attente que le médecin trouve « la bonne solution » est exprimée
par la majorité des femmes (A, C, F, G, H, J, L) et la majorit¢ des hommes (D, E, M), c’est-a-dire
un traitement qui soit efficace et bien toléré. « Alors je voudrais qu’on me donne quelque chose qui
puisse me faire avancer » (Mme J). Le conseil du médecin généraliste pour orienter vers le bon
spécialiste est évoqué exclusivement par les femmes (A, J, K, L), tout comme le renouvellement du
traitement actuel quand il est jugé comme satisfaisant (B, F, K) : « Je lui donne [’ancienne
ordonnance, et puis il la recopie et ¢a va bien » (Mme B). D’autres attentes, partagées par les
hommes et les femmes, sont la prescription d’examens complémentaires nécessaires, le role

administratif du médecin généraliste et les visites a domicile.

Les patients interviewés évoquent différents espoirs concernant leur situation. Certains
espoirs sont nommés par les hommes et les femmes, tels que I’espoir de guérison et I’espoir de
trouver le bon spécialiste. L’espoir spécifique de retrouver la mobilité est exprimé uniquement par
des hommes (D, E) : « J'espére que je puisse enlever les béquilles et que je marche comme avant »
(M. D).

Les patients prononcent également leurs perspectives d’avenir concernant leurs douleurs qui,
s’agissant de a I’évolution de ces douleurs, peuvent étre pessimistes ou optimistes. La plupart des
patients, hommes (E, M) et femmes (A, H, J, L, N, O), semblent plutét pessimistes, évoquant une
attente de pérennisation de la douleur ou méme une dégradation de 1’état physique, favorisée par le

vieillissement. Comme le dit Mme J : « Je le vois tres mal. Je vous le dis franchement parce que je
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le dis a mes amis aussi, je le ressens, je vois que je diminue. Dans ma téte je veux avancer, mais
mon corps me dit stop. » L’attente optimiste quant a I’évolution est moins courante et elle est
évoquée exclusivement par des femmes (L, N).

S’agissant des perspectives de thérapeutique et de suivi, un sentiment d’impasse et le constat
d’un manque de solutions ou de temps sont évoqués par plusieurs femmes (A, C, H, J, L) et par
Monsieur D : « La médecine n'a pas de réponses non plus... parce que j'étais infirmiere avant, je
connais une chose et l'autre sur le monde médical, et je sais aussi que pour certaines choses, il n'y
a pas de solutions » (Mme A). Quelques femmes (G, K, L) ainsi que Monsieur I expriment une
intention d’adhésion au traitement et aux conseils médicaux. « Je voudrais continuer ce que me
propose le docteur [ ...] je vais attendre les résultats, parce que je ne suis qu’au début de tout cela »

(Mme K).
Obstacles a la consultation et a la prise en charge

L’entretien a permis d'explorer les réticences ou obstacles a consulter. La plupart des
hommes (D, E, M) et des femmes (H, J, K, L, N, O) affirment lors de I’entretien ne pas hésiter a
consulter : « Sitot que j’ai eu quelque chose, une douleur quelconque que ce soit moi ou les miens,
je n’ai jamais hésité a aller passer une visite chez le médecin » (Mme O). Paradoxalement, la
plupart des patientes (A, C, F, G, H, J, L) et patients (E, I) disent aussi avoir (ou avoir eu) une
réticence a consulter, y compris ceux qui initialement n’étaient pas réticents. M. I notamment hésite
parfois a consulter le médecin, et il exprime un sentiment de géne ou de honte qu’il attribue au fait
d’étre un homme : « Moi, pour aller chez le médecin, ¢a me coiite hein. Ca ne me plait pas d’aller
chez le médecin. [...] Par contre les femmes |[...] pour une petite grippe, pour une petite toux, elles
disent : « ah ouais docteur. » Mais par contre moi, un homme se sent masculin, comment dire... il
est puissant... bon. C’est ce qui arrive a la majorité des hommes. » Seules les femmes (C, G, H, J,
L) attribuent cette réticence a consulter au manque de temps du fait du travail ou de la nécessité de
prendre soin d’un proche. Mme C donne une réponse typique : « Parce que comme j'étais toute
seule avec mon fils, avant mon mari, il fallait que je travaille, j'avais pas le temps de m’écouter. »
Certaines femmes (A, F, N) notent qu’elles attendent de consulter jusqu’au moment ou la douleur

devient trop forte.

Les obstacles logistiques ou financiers a 1’accés aux soins sont évoqués par la plupart des
patients interrogés, femmes (A, C, G, J, K, L, N, O) ou hommes (D, I). En particulier, le manque de
moyen de transport, la crise Covid-19, et les problémes financiers ou de couverture sociale sont
évoqués par des hommes comme par des femmes : « Il y a un probleme sur lequel je ne suis

vraiment pas contente. C’est sur les services d’aide a la personne. Je vous le dis carrément, que
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J ai fait des demandes pour une aide chez moi. Parce que je ne fais pas de cinéma ! Mon pied ne va
Jjamais repousser et je n’ai droit a rien» (Mme K). Un probléme évoqué exclusivement par des
femmes (A, C) est la disponibilité¢ exclusive a I’étranger de certains traitements qui (selon elles)

pourraient leur apporter un bénéfice.
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DISCUSSION

Parmi nos patients interviewés, la totalit¢é des hommes et la majorit¢ des femmes ne
percevaient pas d’écart de prise en charge de la douleur selon le genre, du moins s’agissant de leur
expérience personnelle. Il semble que pour les femmes qui se sentaient traitées différemment pour
la douleur en tant que femme, cette discrimination s’inscrivait dans un contexte bien spécifique,
souvent familial ou intime, plutdt que médical. Curieusement, Mme. G, dont le discours est le plus
marqué par le sentiment de discrimination en tant que femme, exprime une préférence pour les
médecins hommes qui, pense-t-elle, seraient plus a I’écoute. Cela n’est qu'un exemple de la grande
diversité des croyances et attitudes que les patients expriment sur le rapport entre douleur chronique

et genre.

Des preuves existent en effet que les biais de genre dans I’environnement d’une personne
peuvent influencer sa perception de la douleur, et ce dés I’enfance. Par exemple, dans une étude, des
participants adultes, regardant une vidéo ou un enfant exprimait sa douleur, jugeaient cette douleur
plus intense quand ils pensaient que I’enfant était un garcon et moins intense quand ils pensaient

que I’enfant était une fille, alors que le comportement douloureux était identique.'

Le fait que les patients ne notent pas de discrimination ou de biais de genre de la part des
soignants ne veut évidemment pas dire que ce biais est inexistant. Plusieurs études démontrent un
écart d’efficacité de prise en charge de la douleur défavorisant les femmes>'"'>">, Bien que la
littérature montre que les facteurs biologiques (hormonaux, génétiques, neurobiologiques)
influencent la douleur®, il a été aussi montré qu’un biais de la part des soignants peut jouer un réle.
Dans une étude britannique, des étudiants en médecine et des professionnels de santé confrontés a
des cas cliniques avaient tendance a estimer la douleur des hommes plus intense que celle des
femmes, et a prescrire plus d’antalgiques et d’opioides aux hommes et plus de traitements
psychologiques aux femmes'. Il faut noter que des facteurs culturels jouent un rdle dans la
perception du genre et de la douleur’, un aspect qui complique ’extrapolation de résultats d’une
culture & une autre. Néanmoins, le sujet est pris en compte dans le contexte francais : le comité
éthique de I’Institut national de la santé et de la recherche médicale a crée un groupe de travail
intitulé « Genre et recherche en santé » qui est dédi¢ a la recherche des écarts de prise en charge de

différentes maladies selon le genre, et 1’éducation sur ce théme".

Nous avons vu que les croyances des patients interviewés sur 1’expérience de la douleur et

les éventuelles différences entre les sexes portent essentiellement sur la souffrance et la tolérance.
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Cette souffrance est jugée comme égale pour les deux sexes par certaines patientes, et comme
supérieure pour les femmes par d’autres patients des deux sexes, méme si pour ce dernier scénario,
différentes explications sont données comme la prévalence de la douleur, la contre-indication de
certains médicaments, les difficultés de la vie domestique et la maltraitance. Ce qui fait penser que

le terme « souffrance » a des sens bien différents.

Un résultat potentiellement surprenant est le discours sur la tolérance de la douleur, ou la
majorité des patients s’étant prononcés a ce sujet attribuent aux femmes une plus grande tolérance a
la douleur. Cette croyance semble liée a celle que les femmes se plaignent moins facilement (elles
seraient moins «douillettes» que les hommes !) et que les femmes ont « I’habitude » de la douleur,
liée essentiellement a leurs particularités reproductives (accouchement). Cette représentation
correspond néanmoins a ce que 1’on peut retrouver dans des études sociologiques antérieures faites
auprés des patients sur la douleur chronique et le genre'®. De prime abord, ce résultat peut sembler
contradictoire au discours de la « masculinité traditionnelle » qui veut que 1’idéal sociétal de
masculinité entraine un « stoicisme » qui empéche les hommes d’exprimer leurs douleurs, afin de
préserver leur identité'’. 11 semble aussi contradictoire aux études qui montrent que les femmes se
plaignent plus souvent des douleurs'®. Cette différence peut étre expliquée de différentes maniéres :
soit le stéréotype de la « femme plus résistante a la douleur » est courant ou prédominant dans le
contexte culturel spécifique dans lequel nous avons mené cette étude, soit il peut y avoir une
coexistence de différents stéréotypes et croyances parfois contradictoires. Pour ce qui est de la
tolérance réelle a la douleur, il est relativement bien établi dans la littérature que les femmes sont
globalement plus sensibles que les hommes aux stimuli douloureux pour différentes modalités de la
douleur en conditions expérimentales'’, méme si la sensibilité expérimentale a la douleur peut étre
modifiée par des stéréotypes de genre, ou méme par la présence d’un chercheur attirant du sexe

opposé’’.

Si plusieurs patients interrogés ne considérent pas le genre comme pertinent au choix d’un
médecin, d’autres expriment des préférences. La dynamique observée est cohérente avec ce qu'une
étude néerlandaise a démontré : une partie de la population exprimait une préférence de genre
concernant leur soignant ou médecin. Et, quand cette préférence existait, elle était lice a deux
facteurs : I’intimité du contact, qui détermine quelles spécialités sont les plus touchées par les
préférences de genre, et la perception de bienveillance, qui détermine dans quelle mesure le patient
ou la patiente se sent a I’aise pour parler avec le soignant. Un patient ou une patiente peut attribuer

plus de bienveillance a un soignant d’un sexe ou I’autre, que le soignant soit du méme sexe que le
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patient ou non”. Un exemple dans notre étude est Mme G qui trouve que les médecins hommes sont

plus a I’écoute, alors que M. I trouve les médecins et soignants femmes plus bienveillantes.

Les discours des patients sur les événements influencant les douleurs sont clairement
différents entre hommes et femmes : les aspects physiques (travail physique dur et sport) étant plus
largement mis en avant par les hommes, tandis que le stress, la négligence de soi pour prendre soin
d’une autre personne, un déménagement, le deuil ou la jeunesse difficile ou traumatique étant
exclusivement évoqués par les femmes.

Cette observation correspond aux données de la littérature. Dans une étude qualitative
norvégienne sur les hommes souffrant d’une douleur musculaire chronique, le réle du travail
exigeant était le principal élément mis en avant dans les récits des patients*'. Une étude qualitative
frangaise menée en milieu rural, milieu similaire a celui de la présente étude, met en avant le réle du
mode de vie traditionnel qui place le travail comme élément central de la vie, voyant le corps
comme un outil que la médecine doit « réparer » dés que la douleur empéche la fonctionnalité, sans
pour autant attacher beaucoup d’importance au confort. Ce mode de vie traditionnel est li¢ a des
notions de masculinité traditionnelle, mais elle peut aussi €tre reproduite par les femmes, qui «
n’ont pas le temps de s’écouter » et qui témoignent d’une « résistance » a la douleur. En méme
temps, une répartition des roles, avec ’homme comme pourvoyeur et la femme comme soignante,
est évidente”. Ces constats correspondent aux discours tenus par certains patients et certaines
patientes dans la présente ¢tude, notamment ceux qui sont plus agés et qui ont effectué¢ un travail
physique dur.

S’agissant du role des événements traumatiques ou le stress environnemental, le lien de
comorbidité entre le trouble de stress post-traumatique et la douleur chronique est bien établi dans
la littérature®. Et il est noté que le stress post-traumatique et la douleur chronique partagent certains
mécanismes communs tels que les comportements d’évitement et d’appréhension. Des études
montrent qu’un cas d’abus subi pendant I’enfance était li¢ a la survenue d’une douleur chronique
pendant la vie adulte, fait qui semble impacter davantage les femmes’.

Le role d’aidante assumée par plusieurs femmes interviewées et le lien avec les douleurs
chroniques et la négligence de soi, c’est-a-dire de leur propre santé, coincide également avec la
littérature®. Selon une étude de la DREES réalisée en 2015, 59,5 % des aidants proches des
personnes agées de plus de 60 ans vivant a domicile étaient des femmes, mais cette différence était
moindre si le lien entre aidant et personne dépendante était plus proche®.

La douleur impacte les différents domaines de la vie. Méme si Datteinte des taches

domestiques est évoquée par les deux sexes, il y a clairement une répartition des tdches (ménage fait
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par les femmes, bricolage et jardinage par les hommes) qui correspond avec les données de la
littérature et qui touche globalement plus les femmes. Selon une étude de I’Insee réalisée en 2010,
les hommes consacrent en moyenne 1 heure et 26 minutes de moins par jour aux taches
domestiques que les femmes (mais 19 minutes de plus aux travaux de bricolage et jardinage), méme
s’ils consacrent en moyenne 1 heure et 17 minutes par jour de plus aux activités professionnelles®.

Quant a I’impact sur la santé, la tendance des femmes interviewées a évoquer la fatigue ou
les troubles psychiques comme conséquences de la douleur, contrairement aux hommes interviewés,
correspond aux études montrant que les femmes ont plus tendance a dire qu’elles sont fatiguées®’,
La comorbidité entre douleur chronique et dépression est plus importante chez les femmes®.

La douleur est (ou n’est pas) communiquée a I’entourage de différentes maniéres. Une
tendance a cacher les douleurs, un désir de ne pas déranger les autres et I’impression d’un manque
d’empathie de la part de ’entourage quand on parle de la douleur sont retrouvés chez les femmes
comme chez les hommes interviewés. La littérature laisse quand méme penser qu’'une différence
existe dans la maniére de parler de la douleur entre les femmes et les hommes. Une analyse
discursive montre que les femmes utilisent plus de mots liés au psychisme et que les hommes font
plus souvent référence aux médicaments antidouleurs®. Une réticence a parler de la douleur peut
étre un obstacle a sa prise en charge. Dans notre étude, certaines croyances ou attitudes peuvent étre
a la base de cette réticence, comme la peur de paraitre faible ou d’importuner les autres. Des études
en psychologie de personnalité montrent que les femmes ont en moyenne un score plus élevé
d’«amabilité», trait de personnalité lié, entre autres, a la préférence du maintien de I’harmonie et de
I’évitement du conflit’. Néanmoins, I’hypothése qu’un écart de prise en charge de la douleur
chronique défavorable aux femmes serait dii a2 une moindre capacité des femmes de se défendre
devant les soignants car « trop gentilles » (auto-plaidoyer ou autonomie sociale) semble invalidée
par une étude ou les femmes étaient plus prétes que les hommes a utiliser des stratégies d’auto-
plaidoyer'®. 1l est également possible que des croyances associées a la masculinité (stoicisme,
indépendance, agression, dominance) influencent certains comportements liés a la douleur, comme
I’expression de la douleur, I'utilisation des services médicaux ou les stratégies de coping utilisées™.
Devant ces différentes attitudes concernant I’expression de la douleur, une attention particuliére aux
comportements non verbaux des patients pourrait étre utile a I’heure de discerner des douleurs non
exprimées ouvertement par les patients™.

Quant au role de I’entourage dans la communication des douleurs, des études montrent que la
maniere dont le partenaire d’une personne douloureuse chronique interagit avec elle a un impact sur
I’intensit¢ de la douleur et les comportements liés a la douleur, pouvant parfois favoriser la

pérennisation de la douleur™.
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Les patients interviewés partagent leur maniere de faire face a la douleur ou stratégies de
coping, que nous avons catégorisées comme stratégies mentales (prédominantes chez les femmes),
stratégies physiques (prédominantes chez les hommes, sauf I’adaptation de 1’alimentation, nommeée
exclusivement par les femmes) et le recours aux médecines alternatives (prédominant chez les
femmes). Une différence de coping entre hommes et femmes est également retrouvée dans la
littérature : les femmes utilisent des stratégies centrées sur les émotions, le soutien social, les
affirmations positives, etc., alors que les hommes utilisent des stratégies telles que la distraction, le
déni ou les stratégies centrées sur la solution de problémes. Les concepts de « dramatisation » et
« auto-efficacité » sont trés importants quand on parle de coping, la dramatisation étant une
stratégie liée a la rumination sur les douleurs et associée a une plus grande intensité de la douleur,
un plus grand handicap. C‘est une stratégie de coping plus fréquente chez les femmes. L’auto-
efficacité est la confiance de la personne dans ses capacités a accomplir une tache, et une moindre
auto-efficacité est associée a un seuil de douleur moins élevé ; les femmes ayant une moindre auto-

efficacité®?’

. Une tendance a la rumination chez les femmes ou une plus grande auto-efficacité chez
les hommes n’a cependant pas été constatée lors de notre étude. Quant aux données de la littérature
sur le recours aux médecines alternatives, les résultats sont partagés. Certaines ¢tudes montrent une
plus grande tendance des femmes atteintes d’une douleur chronique a utiliser les médecines
complémentaires® alors que d’autres ne montrent aucune différence significative hommes-
femmes®™%%,

De toutes les émotions évoquées par les hommes et les femmes interviewés, la tristesse est la
seule a étre évoquée exclusivement par les femmes. Cela correspond a une étude brésilienne qui
trouvait également une différence significative entre les femmes et les hommes quant au
signalement d’un sentiment de tristesse™. Il est possible que ce fait soit 1ié a la comorbidité
dépressive plus fréquente chez les femmes ou aux rdles de genre masculins qui découragent
Iexpression de certaines émotions jugées « féminines », comme la tristesse®.

Une autre thématique qui émerge de notre étude est la place des relations interpersonnelles.
La valeur du soutien social et le role du couple étaient mentionnés exclusivement par les femmes. 11
existe une littérature sur le soutien social, concept qui englobe différentes dimensions : le soutien
affectif, le soutien instrumental (comme I’aide a la personne), le soutien financier, etc. Dans une
étude américaine réalisée sur des femmes entre 50 et 80 ans, le soutien affectif était associé a une
meilleure santé physique et mentale, mais le soutien instrumental ou financier n'avait pas un tel
effet®.

Le genre peut certainement jouer un role dans la relation soignant-patient. Dans notre étude,

certains facteurs de la relation soignant-patient étaient évoqués principalement par les femmes,
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comme l’aspect psychosomatique. En effet, la littérature atteste qu’une cause majeure des erreurs
de diagnostic chez les patientes est la tendance des soignants a attribuer leurs symptomes au
psychisme, méme en présence de preuves objectives. Les médecins ont tendance a étiqueter les
symptomes d’une femme comme étant psychosomatiques, méme s’ils sont identiques a ceux d’un
homme®. Cet écart de prise en charge pourrait étre en lien avec des stéréotypes de genre concernant
I’émotivité¢ des femmes qui est liée a une perception d'exagération des plaintes. Ces différences ne
sont pas forcément liées au sexisme (qui est affectif) mais aux stéréotypes qui représentent des biais

cognitifs*,

Dans notre étude, la facilité a parler des douleurs avec les soignants mais aussi (en moindre
mesure) la réticence a parler des douleurs sont exprimées exclusivement par les femmes. La
littérature montre des différences de genre quant au style communicatif des patients : les femmes
ont tendance a étre plus expressives et ouvertes, a poser plus de questions, a parler plus des relations
interpersonnelles des réactions affectives, et a parler plus longuement de I’histoire médicale®. Dans
notre étude, la satisfaction de I’effort des soignants et de la capacité du médecin a rassurer et, par
ailleurs, I’insatisfaction des prescriptions sont des ¢léments évoqués par les femmes interrogées.
Selon la littérature, les femmes ont effectivement tendance a étre plus satisfaites des soins regus, a
condition que la relation soignant-patient soit déja bien établie. Elles ont également plus tendance a
négocier les options de traitement et a chercher des décisions consensuelles, et elles changent plus
fréquemment de médecin a cause de difficultés de communication. Il semble cependant que le biais
d’attribution a I’émotion de la part des soignants est surtout présent dans les phases initiales de la
relation soignant-patient et qu’il diminue lorsque le soignant s’est familiarisé avec le patient™*. Le
seul élément de la relation soignant-patient évoqué surtout par les hommes dans notre ¢tude est la
satisfaction de la capacité d’écoute du soignant. Malgré cela, la littérature indique que les hommes
recoivent moins d’informations et moins de signes d’empathie de la part de leurs médecins*®. Dans
notre étude, la crédibilité est un théme important pour les hommes comme pour les femmes. La
majorité des hommes et femmes interviewés partagent des expériences ou ils se sentaient pris au
séricux, mais d’autres hommes et femmes ont été confrontés a des situations ou ils se sentaient
décrédibilisés. Toutefois, une enquéte de The Commonwealth Fund montre que la proportion de
patientes ayant entendu une phrase de type « c’est dans votre téte » de la part d’un soignant est plus
importante (17 % par rapport & 7 % des hommes)*. Et dans une étude qualitative norvégienne sur
des patientes ayant une douleur chronique inexpliquée, ne pas se sentir pris au sérieux par les

soignants est un théme récurrent*’.
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Dans notre étude, bon nombre des espoirs, attentes et perspectives d’avenir sont partagés par
les hommes comme par les femmes. Les femmes sont les seules a dire qu’elles attendent une
implication émotionnelle et humaine du médecin, une orientation vers le bon spécialiste et un
renouvellement du traitement. S’il y a d’autres différences, les hommes mettent éventuellement plus
I’accent sur la mobilité, alors que le discours des femmes révele plutdt un sentiment d’impasse. Les
perspectives optimistes sont moins présentes que les pessimistes, mais exclusivement évoquées par
les femmes. Dans la littérature, on peut trouver les indices d’une différence hommes-femmes quant
aux attentes de la visite médicale. Par exemple, dans une étude, les femmes avaient plus tendance a
attendre un soulagement partiel de la douleur et a dire qu’elles en seraient satisfaites*. Un travail
plus vaste reste a faire dans ce domaine de recherche.

Quant aux obstacles a consulter, la différence la plus notable est le manque de temps que
certaines femmes évoquent du fait de leurs activités de mére ou d’aidante. Comme nous 1’avons
déja évoqué, les femmes tendent a assumer plus fréquemment le role d’aidante, ce qui peut avoir un
impact sur leur état de santé et retarder la recherche d’aide médicale, particulierement pour les

femmes aux conditions socio-économiques défavorables®.

Forces et faiblesses

A notre connaissance, cette étude est la premiére en France & explorer les représentations des
patients sur un éventuel biais de genre par les soignants surtout dans un contexte rural. La
méthodologie choisie s’est avérée appropriée a 1’objectif de 1’étude et le guide d’entretien a permis
un recueil de données qui explore de différents aspects des vies des patients, leurs trajectoires, leur
rapport a la douleur et au systéme de santé, la place de la douleur et du genre dans leurs rapports
sociaux, et leurs croyances sur le genre. Une limite de 1’étude était un manque d’expérience et de
formation de I’enquéteur quant a la recherche qualitative, mais une aide méthodologique d’une
tierce personne formé et expérimenté aux méthodes qualitatives a pu renforcer le travail. Il est
possible que les personnes ayant participé a notre étude étaient plus motivées a parler des douleurs
que le patient typique, donnant possiblement lieu a un biais de sélection. Un biais de courtoisie des
patients vis-a-vis 1’enquéteur, qui s’est présent¢ comme un interne en médecine générale, a pu
influencer les réponses. Etant donné que le sujet de 1’étude porte sur le genre, il est possible que le
fait que le chercheur est un homme ait influencé I’interprétation des données. Seulement 4 hommes
ont répondu au recrutement, mais étant donnée la méthode qualitative choisie et le fait qu’une

saturation des données ait été atteinte, il a été possible de recueillir suffisamment de données.
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Implications futures

Malgré I’absence de perception de biais de genre des soignants de la part des patients
interrogés, le genre semble jouer un role subtil dans les trajectoires. Etant donné les particularités de
I’échantillon rural de cette étude, il serait intéressant de réaliser des études similaires dans des
différents contextes culturels, notamment les populations défavorisées. Les études quantitatives
peuvent également apporter leur piece en explorant certaines possibles différences hommes-femmes

suggérées dans cette ¢tude afin de les confirmer ou rejeter.
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CONCLUSION

Le role du genre prend une place variable dans les discours des patients douloureux
chroniques interrogés. Certains n’y attachent aucune importance et ont tendance a donner des
réponses plutdt « égalitaires » aux questions sur les éventuelles différences de genre. Alors que
d’autres, souvent dans un contexte spécifique (histoire d’abus, travail physique dur ou personnes
agées ayant connu un mode de vie plus « traditionnel ») évoquent consciemment certaines
croyances sur les roles de genre et leur impact sur la vie personnelle et I’histoire de la douleur. Les
patients et patientes qui pergoivent une différence de genre quant a la douleur ont tendance a
attribuer le rapport différent des femmes a la douleur essentiellement a leurs particularités

reproductives.

Si certaines personnes (des deux sexes) évoquent des incidents avec des soignants ou elles
ont éprouvé un sentiment d’abandon, de ne pas €tre prises au sérieux ou de ne pas étre écoutées,
cela n’est jamais 1ié au genre ni au sexe. Globalement, les patients interrogés ne percoivent pas
consciemment de différence de prise en charge de la douleur chronique selon le genre. C’est plutot
dans la sphere privée, familiale et personnelle que certaines discriminations sont ressenties,
essentiellement par certaines femmes. Certaines ne se sentent pas prises au sérieux en tant que
femme dans certains contextes. Un autre theme récurrent chez certaines femmes est I’impact du role
de mere ou d’aidante, et la négligence de soi que cela entraine, un fait qui coincide avec les données
de la littérature et qui pour certaines femmes est vécu comme une véritable obligation et contrainte.
D’autres événements de la vie entralnant un stress ou un traumatisme psychologique, avec leurs
aspects relationnels, sont plus souvent évoqués par les femmes, alors que les hommes ont tendance
a mettre I’accent sur les aspects physiques. Le travail physique dur et le sport sont trés présents dans
les discours des hommes interviewés. Malgré ces différences, la réalité de ces patients et de ces
patientes n’est certainement pas caricaturale. Les hommes interviewés font preuve de vulnérabilité
et le travail physique est aussi présent dans les histoires des femmes, surtout li¢ aux responsabilités
domestiques et le soin d’autrui. On peut difficilement parler ici d’un « stoicisme » chez les hommes
et d’une « émotivité » ou « hypersensibilité » chez les femmes. Etant donné le contexte rural et
I’age moyen ¢levé des patients interrogés, il est peut-étre plus approprié¢ de parler d’'un contexte
« traditionaliste » ou le travail I’emporte sur le confort. La souffrance est assumée par les hommes
comme par les femmes. C’est essentiellement la répartition des tiches qui dépend du genre, une

dynamique qui a été décrite dans différentes études similaires.
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Méme si les patients interrogés ne percoivent pas de différence de prise en charge, la
littérature montre qu’a part les facteurs biologiques, qui ont certainement leur influence sur les
différences hommes-femmes quant a la douleur chronique, un biais de genre de la part des soignants
peut effectivement impacter la prise en charge. Dans le contexte spécifique de la douleur chronique,
cela semble défavoriser les femmes du fait d’un biais d’attribution et d’une « sur-psychologisation »
des plaintes des patientes. Si les femmes ont tendance a évoquer plus de contenu affectif, relationnel
et psychologique vis-a-vis des soignants, les hommes ont tendance a avoir un discours plus
«objectif » et centré sur les aspects physiques, ce qui peut contribuer a cette « sur-
psychologisation ». Par ailleurs, si les hommes ont moins tendance a étre ouverts sur leurs craintes
et leurs questionnements, il se peut que les hommes ressortent du cabinet avec moins
d’informations. Il est donc important pour les médecins généralistes et les professionnels de santé
d’étre conscients de cette dynamique de genre afin d’éviter de tomber dans le picge de la sur-
psychologisation, méme s’il est bien entendu important d’approcher chaque patient et patiente en
tant qu’individu et de prendre compte son histoire personnelle, son caractere et ses conditions de
vie.

De plus amples travaux sur les représentations de genre liées a la douleur dans différents
contextes culturels et locaux peuvent aider a mieux cerner [’interaction entre croyances,
circonstances locales, souffrances entrainées par la douleur et rapport au systéme de santé. Si le
chercheur retient la grande variabilité¢ de croyances et attitudes sur le genre et la douleur exprimée
par les patients, ce travail souligne I’importance des aspects psychosociaux de la douleur chronique.
Toutefois, sur le terrain, il peut étre difficile de donner a ces aspects toute leur valeur, alors que la
négligence de ces aspects pourrait favoriser le recours, pour certains, aux médecines

complémentaires et alternatives.
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ABREVIATIONS

AVC : Accident vasculaire cérébral
DREES : Direction de la Recherche, des Etudes, de I'Evaluation et des Statistiques

IASP : International Association for the Study of Pain
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Annexe 1 : Caractéristiques des patients

Patient(e) | Sexe, age |Profession Patient(e) | Sexe, age |Profession

A Femme, 61 |Femme au foyer I Homme, 65| Ouvrier agricole

B Femme, 73 | Ex-gérante de magasin |J Femme, 79 |Ex-ouvreuse de cinéma
C Femme, 59 |Ex-ouvriére K Femme, 63 | Ex-chef de rayon

D Homme, 46 | Ex-ouvrier mineur L Femme, 61 | Ex-aide maternelle

E Homme, 54 | Ex-militaire M Homme, 80 | Ex-gendarme

F Femme, 76 | Ex-professeur N Femme, 69 |Infirmiere

G Femme, 75 | Ex-représentante (@) Femme, 86 | Ex-chauffeur

H Femme, 89 |Femme au foyer X X X

Tableau 1 : Caractéristiques des patients



Annexe 2: Guide d’entretien

Théme |I: Histoire de la douleur.

l.a. La douleur et sa chronologie
1. Vous pouvez me décrire comment sont vos douleurs? Ou est-ce que vous avez mal?

2. Vous pouvez me raconter quand les douleurs ont commencé?

1. Relance: quels autres symptémes est-ce que vous avez eu?

3. Avotre avis, quels événements de votre vie ont pu influencer la douleur? Dans quel sens?

4. Comment a évolué la douleur depuis?

5. Qu’est-ce qu’il vous a amené a consulter un médecin?

1. Relance: est-ce qu'il y a eu des obstacles qui vous ont fait réticents a consulter pour
votre douleur et si oui, lesquels?
L.b. Impact des douleurs sur la vie quotidienne et sur le psychisme

6. Décrivez-moi quelles sont les activités qui sont le plus limitées ou atteintes par vos
douleurs?

1. Relance: quel impact a votre douleur sur votre travail, ou vos taches du quotidien?
2. Relance: quel impact a votre douleur sur les choses que vous aimez faire?
3. Relance: quel impact a votre douleur sur votre vie sociale?

7. Parlons de votre entourage social. Comment est-ce que vous exprimez votre douleur aux
autres? Comment est-ce qu’on réagit a vos douleurs et comment est-ce que leurs réactions
vous font sentir?

8. Quelles émotions provoquent la douleur chez vous?

Qu’est-ce que vous faites ou pensez pour mieux faire face a vos douleurs
psychologiquement?
1. Relance: selon vous, dans quelle mesure est-ce que les choses que vous faites ou
pensez pour mieux faire face a vos douleurs vous aident ou aident pas?

Théme lI: Le role du médecin traitant et le parcours de soins.
Il.a. Résumé du parcours de soins et du processus diagnostic

10.Vous pouvez me résumer votre parcours de soins, c’est a dire, les démarches que vous
avez fait pour faire prendre en charge vos douleurs?
11.Parlons du diagnostic. Vous pouvez me décrire comment on est arrivé a diagnostiquer ou
étiqueter la cause de vos douleurs?
1. Relance: quels mots ont été employés pour désigner le diagnostic?
IL.b. Professionnels de santé, role et relation soignant-patient
12.Pouvez-vous me raconter la derniere fois que vous avez consulté votre médecin traitant
pour votre douleur chronique?
13.Selon vous, quel est le rdle de votre médecin traitant dans la prise en charge de votre
douleur?
1. Relance: selon vous, qu’est-ce qu’il ou elle fait bien? Qu’est-ce qu’il ou elle pourrait
améliorer?
14.Décrivez le réle des autres professionnels de santé (par exemple, médecins spécialistes,
infirmiers, kinés, pharmaciens etc.) dans la prise en charge de votre douleur.



15.Parlons du c6té humain, de la relation humaine entre vous en tant que patient et les
soignants dans le cadre de la prise en charge de votre douleur. Comment est-ce que vous
exprimez votre douleur aux soignants? Comment est-ce qu’on réagit a vos douleurs et
comment est-ce que leurs réactions vous font sentir?

1. Relance: Dans quelle mesure est-ce que vous ressentez que votre douleur soit prise
au sérieux par les soignants? Et pourquoi?

2. Relance: Selon vous, qu’est-ce que les soignants/professionnels de santé pourraient
améliorer dans la prise en charge et la maniére dont ils ou elles abordent vos
douleurs?

Il.d. Thérapeutique et perspectives
16.Décrivez les traitements que vous avez eu pour la prise en charge de vos douleur et votre
expérience avec ces traitements.

1. Relance: dans quelle mesure est-ce qu’ils sont efficaces?

2. Relance: comment est votre tolérance de ces médicaments?

3. S’ily a eu des arréts de travail par rapport a vos douleurs, vous pouvez en parler?

17.Que sont selon vous des choses qui compliquent ou qui posent des obstacles a la prise en
charge de votre douleur?
18.Quelles sont les perspectives pour I'avenir quant a vos douleurs?

Théme lll: L’influence du genre.

lll.a. Impact du genre sur la prise en charge
19.Dans quelle mesure est-ce que vous pensez que le fait que vous soyez un homme ou une

femme peut avoir un impact sur la maniére dont les soignants abordent et prennent en
charge votre douleur? Pourquoi? Vous pouvez en donner des exemples?

20.Dans quelle mesure est-ce que vous pensez que le fait que votre médecin soit un homme
ou une femme peut avoir un impact sur la maniére dont il ou elle aborde et prend en charge
votre douleur? Pourquoi? Vous pouvez en donner des exemples?

lll.b. Impact social du genre sur la douleur

21.Selon vous, dans quelle mesure est-ce que vous pensez que le fait que vous soyez un
homme ou une femme peut influencer la maniére dont vous exprimez votre douleur aux
autres?

22.Selon vous, dans quelle mesures est-ce que vous pensez que le fait que vous soyez un
homme ou une femme peut influencer la maniére dont les autres (votre entourage social)
percoivent I'expression de votre douleur?

23.Est-ce que vous connaissez des stéréotypes liés a la douleur et les hommes/femmes? Si
oui, vous pouvez les énumérer?

1. Relance: A votre avis, est-ce qu'il y a des différences entre homme et femmes par
rapport a la maniére dont ils ou elles vivent la douleur? Si oui, lesquelles?

(Question finale: Vous avez quelque chose d’autre a rajouter?)



Annexe 3: Notice d’information

Motice d'information version 1.0 du 068/05/2020

ukxiste-t-il un écart de prise en charge de la douleur selon le genre des patients? Le point de
vue des patientsy

Madame, Monsieur,

Lisez attentivement cette notice d'information.

Vous pourrez durant I'étude vous adresser au chercheur et responsable du traitement des
données M. Samuel DE BIE, interne de D.E.5. de médecine générale a 'Université Aix-Marseille
(numéro de téléphone: 0610125400, adresse mail: samuel DE-BIE@ etu univ-amu fr ou
samubelg@gmail.com), pour lui poser toutes les questions compléementaires.

Quel est le but de cette recherche?

Etudier les représentations et le vécu des patients atteints de douleur chronigue, tant des
hommes que des femmes, concernant la prise en charge de leurs douleurs et l'influence que le genre du
patient peut avair sur celle-ci.

Comment se déroule I'étude et quelles sont les contraintes?

Le chercheur réalisera un seul entretien avec vous ; il vous posera des questions liees a vos
douleurs chroniques. Cet entretien se déroulera a une date, heure et lieu de votre choix et pourra s= faire
téléphoniquement. Il faut prévoir une durée d'entre quinze minutes et quarante minutes environ.

Le chercheur enregistrera cet entretien afin de pouveir transcrire et analyser ses contenus dans
le cadre de sa recharche.

Quelles donnees allons-nous recueillir et & qui seront-elles destinées?

Le chercheur demandera votre dge et votre (ancienne) profession lors de I'entretien pour les fins
de I'etude.

Aprés l'entretien, votre participation dans I'étude sera terminge. L'enregistrement de 'entretien
sera detruit aprés la complétion de I'étude.

Au lieu de votre nom et prénom réels, un pseudonyme vous sera assigng dans le traitement des
données (par exemple, lors de I'écriture de la thése, au lieu de votre nom, un pseudonyme apparaitra).
Seul le chercheur gardera le lien entre vos données de =anté et vos données directement identifiantes
(nom, préenom, Age, ancienne profession, numéro de téléphone).

Quels sont vos droits en tant que participant{e) & cette recherche ?

Vous pouvez refuser de participer a cette recherche sans avoir a vous justifier. De méme vous
pouvez vous retirer & tout moment de 'étude =ans justification, sans conséquence sur la suite de votre
traitement ni la qualité das soins qui vous seront fournis.

La collecte de données pour ce travail se fera en conformité avec l'article & et I'article 13 du
reglement général sur la protection des donnees.

Vous avez des droits a la limitation du traitement des donnees, a I'effacement des données, a
I'opposition au traitement des données, a la rectification des données, ainsi gu'a I'accés au traitement das
donnees.

Pour plus d'information sur comment faire valoir ces droits, ou toute autre question liée au
traitement de vos données, veuillez prendre contact avec Monsieur Hervé Isar, Professeur des
universités, nommé Délégué a la protection das données pour Aix-Marseille Université (adresse mail:
herve.isar@univ-amu.fr).




Annexe 4: Feuille de consentement

Feuille de consentement version 1.0 du 068/05/2020

uExiste-t-il un écart de prise en charge de la douleur selon le yenre des patients? Le point de
vue des patientsn

M. Samuel DE EBIE Intgme de D.E.S5. de Medecine geénerale, chercheur et responsable du
traitement de données, m'a proposé de participer a la recharche intitulée - « Existe-t-il un écart de prise
en charge de la douleur selon le genre des patients? Le point de vue des patientss

J'ai pris connaissance de la note d'information m'expliquant le protocole de recherche mentionnée
ci-dessus. Jai pu poser toutes les questions que je voulais, jai recu des réponses adaptées .

J'atteste que je suis affilié a un régime de sécurité sociale ou bénéficiaire d'un tel régime.

J'ai noté que les donmées recueillies lors de cette recherche demeureront strictement

confidentielles.

J'accepte le traitement informatisé des données nominatives qui me concernent en conformité
avec la loi Informatique et Libertés ainsi que le réglement général sur la protection des données, dont les

conditions de recueil sont précisées dans les Articles 4, 6 et 7 et considérants 42) et 43).

* J'ai compris que je pouvais refuser de participer a cette étude sans conséquence pour moi, et
que je pourrai retirer mon consentement a tout moment (avant et en cours d'etude) sans avoir a me

justifier et sans conséquence.

Compte tenu des informations qui m'ont &t transmises, j'accepte librement et volontairement de
participer & la recherche intitulée : « Existe-t-il un écart de prise en charge de la douleur selon le ganre

des patients? Le point de vue des patientss;

et je donne mon consentemeant a I'enregistrement de 'entretien auquel je participerai.

Mon consentement ne décharge pas l'investigateur et le promoteur de leurs responsabilités a

mon egard.

Faita.. e

Participant a la recherche

Mom :
Prénom:
Signature

(Précédée de la mention - Lu, compris et approuve)

v &N deux exemplaires originaux
Chercheur
Mom :

Prénom :
Signature :



Annexe 5: Genre, stéréotypes et douleur
Me sait pas

Fense étre traitéle) différemment
par son entourage en tant que

femme
par las soignants Me pense pas &tre traité(s)
différemment en tant que
ar son antourage famme/hemme

Me connait pas de stéréotypas

Las fammes sauffrant plus

Souffrance
Le= hammes souffrant autant

Femmes plus résistantes, se plaignernit
maina

Tolérance & la daulewr
Fammas plus fragiles

Médecing bammaes plus compatonts
Autres stérdotypes de genre

Médacing hemmesfemmes plus 3 1'écocute

Hgn
Autres préjugés
Frafession

Changement du mede de vie traditionnel
Sociats
Exthitigus at besuts [lsmrne)

Grossesse, accauchement
Différences biclogiques au
Lk fammas st e bammes n'emt i Lo médi;alg;
memes. maladias (Frévslence)

On n'éooute pas ure femme

Aucuns différence Exprassion de la douleur

Cachaar ses doulawss d'avtres ammes

Aucune différence
hommes-femmas

Hommes plus competents (it par une
femma] s C A
Préfere les médecing

Hommes éooutent micus (dit par une hommes

Tarnma)

Fammas dcoatant meaux {dit par un
Fienme)
Prefare les médecing fermnmes
Far pul:lﬁl.l'_, wramans physsuas intimas
idit par une femme)



Annexe 6 : Evénements influencant la douleur, et
stratégies pour mieux faire face a la douleur

Gauche: themes évoqués principalement par les hommes. Droite: themes évoqués principalement
par les femmes. Milieu: themes évoqués par les deux.

DEUIL

ENFANCE OU JEUNESSE
DIFFICILE

SPORT
PRENDRE SOIN D'AUTRUI

événements influencant la

douleur STRESS

TRAVAIL .
PHYSIQUE DUR DEMENAGEMENT

MALTRAITANCE OU ABUS

ACTIVITES DOUCES ALIMENTATION

LIMITER LES MOUVEMENTS STRATEGIES PHYSIQUES

REPOS ACCEPTATION

STRATEGIES MENTALES ATTITUDE DE LUTTE

AUTRES: INTELLECTUELLES, MEDITATION

Stratégies pour mieux faire
face aux douleurs
HOMEOPATHIE

SOPHROLOGIE

MEDECINES ALTERNATIVES ET
COMPLEMENTAIRES OSTEOPATHIE

ACUPUNCTURE



Annexe 7: Conséquences de la douleur

Gauche: themes évoqués principalement par les hommes. Droite: themes évoqués principalement
par les femmes. Milieu: themes évoqués par les deux.

REVALIDATION LONGUE ET
DIFFICILE

DIFFICULTES MARCHER,
BOUGER

FATIGUE

Conséquences

physiques

CONDUITE IMPACTEE

INSOMNIE

CHUTES

BRICOLAGE et JARDINAGE
MENAGE

Conséquences sur

I'autonomie et sur PSYCHISME
le psychisme

HYGIENE

MAINTIEN D’ACTIVITE

LOISIRS

Rythme de vie régi par douleurs

MODIFICATION DE LA GESTION
DU TEMPS

Prendre plus de temps

Conséquences sur les

activités

Se reposer plus souvent

TRAVAIL

VIE SOCIALE



Annexe 8: Parler des douleurs a I’entourage,
sentiments liés aux douleurs

Gauche: themes évoqués principalement par les hommes. Droite: themes évoqués principalement
par les femmes. Milieu: themes évoqués par les deux.

EVITE DE PARLER DES DOULEURS

DEGRE D'OUVERTURE
N'HESITE PAS A PARLER DES DOULEURS

Parler des douleurs a

I'entourage: attitudes des
patients

HONTE D'EN PARLER, NE VEUT
PAS DERANGER

MANQUE D'EMPATHIE DE

L'ENTOURAGE
empathie de I'entourage

Parler des douleurs a

I'entourage: attitudes
de l'entourage

pitié

INCERTITUDE

SE COMPARER AUX AUTRES ANORMALITE

TRISTESSE

Sentiments liés aux

douleurs

FRUSTRATION, COLERE,
AGRESSIVITE



Annexe 9: Relations interpersonnelles et relation
soignant-patient

Gauche: themes évoqués principalement par les hommes. Droite: themes évoqués principalement
par les femmes. Milieu: themes évoqués par les deux.

ISOLEMENT SOCIAL

SOUTIEN FAMILIAL

FAMILLE Eloignement
OBSTACLES AU CONTACT FAMILIAL
Famille pas au courant

LES AMIS NE SONT PAS AU
COURANT / NE SONT PAS LA
SOUTIEN MORAL

ACCOMPAGNEMENT
AIDE INSTRUMENTALE

Relations interpersonnelles

SOUTIEN AMICAL

SOUTIEN PAR CONJOINT

RELATION INTIME
IMPACT DOULEUR SUR LA SEXUALITE

FAIRE CONFIANCE AUX
SOIGNANTS (facteur
patient-dépendant)

CONNAISSANCES MEDICALES
DES PATIENTS OU DE
L'ENTOURAGE (facteur
patient-dépendant)

BARRIERE DE LANGUE OU
JARGON MEDICAL FACILITE a PARLER DES N'HESITE PAS

(facteurs DOULEURS AUX SOIGNANTS )
soignant-dépendant) (facteur patient-dépendant) RETICENCE

PSYCHOSOMATIQUE (facteur
soignant-dépendant)

@ SATISFACTION DE L'EFFORT

RELATION

SOIGNANT-PATIENT

SATISFACTION DE LA CAPACITE
Y p'EcouTe BONNE ENTENTE /
© RAPPORT CHALEUREUX
AVEC LES SOIGNANTS

SATISFACTION DES

© LRESCRIPTIONS SATISFACTION DE LA CAPACITE

¥ A RASSURER

@ INSATISFACTION DE L'EFFORT & SENTIMENT D'ABANDON  INSATISFACTION DES

® PRESCRIPTIONS

@ DECREDIBILISATION

CREDIBILITE - SE SENTIR PRIS
AU SERIEUX

., INSATISFACTION CAR MANQUE
“ D'ECOUTE



Annexe 10: Espoirs, attentes, perspectives d’avenir,
obstacles a aller consulter

Gauche: themes évoqués principalement par les hommes. Droite: themes évoqués principalement

par les femmes. Milieu: themes évoqués par les deux.
PRESCRIPTION EXAMENS
COMPLEMENTAIRES

TROUVER LE BON TRAITEMENT,
LA BONNE SOLUTION

ECOUTE
Attente des )
R IMPLICATION EMOTIONNELLE
ET HUMAINE

généralistes

ORIENTER AU BON SPECIALISTE
VISITES a DOMICILE

RENOUVELLEMENT DU
ADMINISTRATIF TRAITEMENT ACTUEL

TROUVER LE BON SPECIALISTE
(espoir)

GUERISON (espoir) OPTIMISTE QUANT &
I'EVOLUTION de la douleur

(perspective)

RETROUVER LA MOBILITE Espoirs et perspectives
(espoir) d'avenir

sentiment d'IMPASSE, MANQUE

DE SOLUTIONS ou MANQUE DE

TEMPS des SOIGNANTS
PESSIMISTE QUANT & (Perspective)
L'EVOLUTION de la
douleur (perspective)

INTENTION D’ADHESION AU
TRAITEMENT (perspective)

NE PAS HESITER &8 CONSULTER ATTENDRE QUE LA
DOULEUR DEVIENNE TROP
IMPORTANTE

Obstacles a aller consulter MANGUE DE TEMPS -

RESPONSABILITES (PRENDRE
SOIN D'AUTRUI)

HONTE RETICENCE A CONSULTER ‘_\/(

M CERTAINS TRAITEMENTS
EXCLUSIVEMENT DISPONIBLES
O D TRANSRORT OBSTACLES LOGISTIQUES a I'ETRANGER

PROBLEMES FINANCIERS OU MANQUE
DE COUVERTURE SOCIALE



SERMENT D'HIPPOCRATE

Au moment d’étre admis(e) a exercer la médecine, je promets et je jure d’étre fidele aux lois
de I’honneur et de la probité.

Mon premier souci sera de rétablir, de préserver ou de promouvoir la santé dans tous ses
éléments, physiques et mentaux, individuels et sociaux.

Je respecterai toutes les personnes, leur autonomie et leur volonté, sans aucune
discrimination selon leur état ou leurs convictions. J'interviendrai pour les protéger si elles
sont affaiblies, vulnérables ou menacées dans leur intégrité ou leur dignité. Méme sous la

contrainte, je ne ferai pas usage de mes connaissances contre les lois de ’lhumanité.

Jinformerai les patients des décisions envisagées, de leurs raisons et de leurs conséquences.

Je ne tromperai jamais leur confiance et n’exploiterai pas le pouvoir hérité des circonstances
pour forcer les consciences.

Je donnerai mes soins a I'indigent et a quiconque me les demandera. Je ne me laisserai pas
influencer par la soif du gain ou la recherche de la gloire.

Admis(e) dans I'intimité des personnes, je tairai les secrets qui me seront confiés. Recu(e) a
I'intérieur des maisons, je respecterai les secrets des foyers et ma conduite ne servira pas a
corrompre les meeurs.

Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je ne prolongerai pas abusivement les agonies. Je
ne provoquerai jamais la mort délibérément.

Je préserverai I'indépendance nécessaire a I'accomplissement de ma mission. Je
n’entreprendrai rien qui dépasse mes compétences. Je les entretiendrai et les
perfectionnerai pour assurer au mieux les services qui me seront demandés.

Japporterai mon aide a mes confréres ainsi qu’a leurs familles dans I'adversité.

Que les hommes et mes confréres m’accordent leur estime si je suis fidele a mes promesses
; que je sois déshonoré(e) et méprisé(e) sij'y manque.

o

ORDRE NATIONAL DES MEDECINS
Conseil National de I'Ordre
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