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Introduction

Premier semestre en cabinet de médecine générale, premiere semaine de stage, c’est le début
de l'apres-midi. Thomas, mon maitre de stage, médecin généraliste dans ce petit village
vendéen, palit franchement en voyant le planning : Mme M est de retour.

Cela fait 4 mois qu’elle consulte a répétition, presque toutes les semaines pour des douleurs
qui persistent. « On a fait un tas d'examens, plusieurs scanners, méme une IRM : il n’y a rien...
absolument rien ! ». Aucun médicament n’est venu a bout de ses douleurs malgré
["augmentation des antalgiques introduits par le neurologue. Elle est en arrét de travail depuis
4 mois. “Ca ne va jamais mieux de toute fagon, rien ne marche ! Je ne sais pas quoi faire pour
que ¢ca s ’améliore. Je I’ai adressée en consultation douleur mais son rendez-vous n’est pas
avant 6 mois... Elle se plaint tout le long de la consultation et je prends toujours du retard avec
elle...”. Thomas soupire, il s ’évente, prend une grande inspiration, un doliprane, son courage
a deux mains et va la chercher dans la salle d’attente.

Cette premicre expérience personnelle de début d’internat a été suivie de beaucoup d’autres
similaires. Se sentir impuissant, voire démuni devant la souffrance majeure exprimée par le
patient est chose fréquente.

Cette relation complexe ou il n’existe pas de solution médicale rapidement efficace vient
questionner le soignant, interroger sa place. Elle se confronte a la volonté d’aider, de soigner,
qui I'a souvent poussé a devenir médecin. Le réle du médecin tout-puissant et sauveur parfois
attribué par les patients et imaginé lors des études et le dogme de I’efficacité proné sont alors
remis en question. Chacun réagit comme il le peut devant ces patients qualifiés de “compliqués”
qui peuvent essouffler la relation médecin-malade.

Comment faire alors pour demeurer devant la souffrance du patient et quelle posture adopter
pour I’aider au mieux a sortir du cercle vicieux de la douleur chronique ou douleur-maladie qui
semble I’enfermer.

1) La douleur
a) Définition et composantes

L’ Association internationale pour 1’étude de la douleur redéfinit en 2020 la douleur comme
«une experience sensorielle et émotionnelle désagréable associée ou ressemblant a celle
associée a une lésion tissulaire réelle ou potentielle » (1).

Qualifiée d’expérience, donc personnelle et intime, la douleur revét un caractére subjectif. Elle
est difficilement objectivable par I’entourage et n’a pas la possibilité d’étre quantifiée ou
mesurable par des biomarqueurs ni par le biais d’imagerie.

La douleur est présentée comme une expérience complexe associant les dimensions sensorielles
et émotionnelles. Enfin, la réalité de I’expérience douloureuse n’est pas remise en cause par
I’absence de I¢€sion, ce qui en renforce son caractére structurellement subjectif (2).

Bourreau qualifie la douleur par 4 dimensions liées qui s’influencent mutuellement (3)(4).

- La douleur sensation (ou sensitivo-discriminative) qui analyse les caractéristiques de la
douleur : localisation, intensité, qualité du stimulus (torsion, brilure, décharge électrique...),
durée. Elle a une valeur d’alerte.



- La douleur émotion, ou émotivo-affective (liée a la peur, I’angoisse, la panique, la colére,
etc.) qui est la perception désagréable de 1’expérience douloureuse. C’est le caractére
désagréable qui distingue la douleur d’une sensation de chaleur simple par exemple. Cette
frontiére, aussi appelée seuil de douleur, est variable selon les individus et chez un méme
individu et varie sous I’influence de multiples facteurs psychologiques et physiologiques. La
douleur émotion motive a I’action et initie des mémorisations extrémement rapides et durables,
qui vont influer sur le comportement de 1’individu qui évite les situations douloureuses (principe
bien connu du baton et de la carotte).

- La composante cognitive de la douleur : c’est l'interprétation par le cerveau des
informations sensorielles et affectives « en fonction du contexte actuel, de I’expérience passée
et des projections dans le futur, au travers de codes et significations qui impregnent le milieu
socioculturel » (Le Bars et Plaghki, 2004, cité par Bouckenaere). Elle donne du sens a la
perception et au comportement du sujet, au travers de ses pensées, opinions, croyances et
raisonnements. Elle correspond notamment a I’attention a la douleur et la diversion de
I’attention, son interprétation, les valeurs attribuées, la mémorisation, 1’anticipation, la
référence aux douleurs antérieures, la prise de décision du comportement a adopter...

- Le composante comportementale de la douleur : c’est I’ensemble des manifestations
verbales et non verbales (somatiques, neurovégétatives, psychomotrices) observables en
réaction a la douleur. Elles assurent une communication avec I’entourage, et comme tout
systétme de communication, les réactions de 1’entourage interferent avec le comportement du
malade douloureux et contribuent a son entretien.

Les composantes cognitives et comportementales sont influencées par le milieu culturel, social
et familial : par exemple, la réponse démonstrative a la douleur est culturellement admise dans
le pourtour du bassin méditerranéen alors qu’en Europe du Nord et de I’Ouest c’est 1’attitude
stoique face a la douleur qui est encouragée (3).

Martine Gaillard (cité par Bouckenaere, 2007) dit que « Il n’y a pas une douleur, mais des
douleurs, et la fagon dont un homme ressent la douleur physique, indépendamment de sa durée,
reléve de sa perception et de sa sensibilité au moment ou elle survient. Elle est auréolée d’une
tonalité affective qui dépend de [’état psychique dans lequel il se trouve et qui va jouer un role
considérable pour la rendre plus ou moins supportable » (5).

b) Mécanismes et cadre temporel

Le livre blanc de la douleur (4) distingue plusieurs types de douleur correspondant a des
mécanismes distincts :

-Nociceptives : correspondant a une atteinte tissulaire locale, mécanique et/ou inflammatoire
-Neuropathiques : correspondant a une lésion du systéme nerveux central ou périphérique
-Mixtes : des pathologies associant une double composante nociceptive et neuropathique
-Dysfonctionnelles : dues a une perturbation de la modulation de la douleur, au niveau
cérébral et/ou périphérique, sans qu’il n’existe de l1€sion objectivable.

Il existe différents cadres temporels a la douleur :



e La douleur aigiie

Intense et bréve, ¢’est un signal d’alarme utile qui a une fonction biologique de protection de
I’individu. Elle informe 1’individu d’une menace ou d’un dysfonctionnement et permet les
réactions motrices, neuro-végétatives et comportementales bénéfiques pour se prémunir d’une
Iésion potentielle : par exemple, quand on pose la main sur un plat brilant, un phénomene
réflexe et automatique de retrait a lieu avant méme la prise de conscience.

Selon Moseley (2003), «la douleur est une expérience émergente consciente qui sert a susciter
une réponse comportementale de protection vis-a-vis de tous les éléments de preuve plausible
de menace. »

e La douleur chronique a perdu son caractere de signal d’alarme utile

D’apres la HAS, “la douleur chronique ou syndrome douloureux chronique est un syndrome
multidimensionnel, lorsque la douleur exprimée, quelles que soient sa topographie et son
intensité, persiste ou est récurrente au-dela de ce qui est habituel pour la cause initiale
présumée (notamment si elle évolue depuis plus de 3 mois) et répond insuffisamment au
traitement, ou entraine une détérioration significative et progressive des capacités
fonctionnelles et relationnelles du patient.”(6)

2) La douleur chronique
a) Chronicisation de la douleur et conséquences

La douleur chronique est souvent multifactorielle et entretenue par de nombreux facteurs
psychologiques, sociaux et culturels.

Elle engendre de nombreuses conséquences physiques, morales et sociales qui semblent auto-
entretenir la douleur (7).

Social Incompris, jugement = Evitement
Travail Perte d'emploi, de salaire, Avenir...
Psychisme Dépression, Anxiété, Culpabilité,
Emotions Catastrophisme, Injustice, Peur,
Rumination, Colére, Irritabilité ...
Quotidien Sommeil perturbé, Fatigue..
Motrices | Contracture Musculaire, Evitement,
Sport Inactivité / I'Hyperactivité

Figure I : Conséquences de la douleur chronique, adapté par le Dr Carreel, d’apres
Bourreau

Il semble que, quand les douleurs perdurent, les facteurs psychosociaux, émotionnels et
comportementaux deviennent prépondérants par rapport aux causes organiques initiales (2).

Bourreau dit que « légitimement, on pourrait penser que si l’on fait disparaitre la cause de
départ, tout devrait rentrer dans l’ordre. Malheureusement, |’expérience montre que, dans de
nombreux cas, ce n’est pas possible. Apres plusieurs mois de persistance, le role des



conséquences peut devenir plus important que celui de la cause initiale. La douleur peut
persister méme si les traitements de la cause initiale sont bien conduits. Il devient alors utile,
car plus efficace, de considérer la douleur persistante comme une maladie en soi » (3). On peut
parler alors de douleur-maladie.

b) Physiopathologie de la douleur chronique (8) (3)

La Iésion d’un tissu provoque la libération d’une soupe périphérique de substances chimiques,
prévues pour optimiser la guérison. Certaines de ces substances, ainsi que les neuropeptides
produits via le réflexe d’axone vont sensibiliser les récepteurs a la douleur (appelés
nocicepteurs).

Il peut alors se produire une sensibilisation périphérique : les nocicepteurs s’activent en
émettant des potentiels d’action pour un stimuli plus faible ou inexistant, ou en amplifiant le
volume des potentiels dans le temps et dans I’espace. Ainsi le seuil d’apparition de la douleur
sera diminué - c’est 1’allodynie- et le message douloureux amplifi¢ - c’est I’hyperalgésie.
La sensibilisation sympathique, consistant a recruter des neurones non excités directement
provoque une extension spatiale des champs récepteurs et participe a I’augmentation de la taille
de la zone douloureuse.

Le message douloureux peut étre également accentué lors des passages des différents relais
jusqu’aux centres supérieurs du cerveau, par la sensibilisation centrale.
Cela correspond a une amplification du signal neurologique au niveau des neurones de la racine
dorsale de la moelle épiniere ainsi que des centres supérieurs associés a la douleur.
Cela se produit par divers mécanismes, dont la libération de neurotransmetteurs excitateurs
(CCK, NO) au niveau synaptique, et la mort de neurones inhibiteurs; pour n’en citer que deux.

Cette sensibilisation centrale renforce 1’allodynie et I’hyperalgésie. La sensation douloureuse
peut ainsi persister bien apres la guérison de la blessure initiale.

Il existe normalement un équilibre, via les systémes freinateurs de la douleur, permettant de
diminuer voire d’inhiber le signal, via I’inhibition descendante et le Gate Control notamment.
Mais certaines 1ésions comme les AVC ou les Iésions médullaires perturbent ces contrdles
descendants de la douleur, diminuant son efficacité.

I SENSIBILISATION = AUGMENTATION DU VOLUME I

Sensibilisation centrale

/\

V#

\
\
Sensibilisation périphérique %

Figure 2 : Sensibilisation périphérique et centrale



Les systemes de controle de la douleur :

- la théorie du portillon ou « Gate Control Theory » : les interneurones inhibiteurs spinaux
sont activés par les fibres de gros calibre (tact) et inhibés par les fibres de diameétre fin
(nociception). Donc les sensations non douloureuses ont une action inhibitrice sur la douleur :
les contre-stimulations, comme se¢ frotter, entrent en concurrence avec la douleur et la
diminuent.

- les controles inhibiteurs diffus induits par une stimulation nociceptive ou ’analgésie
induite par la douleur : lorsque deux stimulations nociceptives sont appliquées sur deux
régions distinctes et distantes du corps, le stimulus le plus faible est inhibé via des endorphines.

-les voies inhibitrices descendantes (contréle d’origine centrale) issues de structures du
tronc cérébral permettent un contrdle sérotoninergique ou noradrénergique inhibiteur sur les
neurones nociceptifs non spécifiques (par exemple via la sérotonine, les endorphines, la
dopamine).

La douleur dépend donc de 1’équilibre entre des influences excitatrices et inhibitrices. Melzack
et Wall ont comparé le role de la moelle épiniere a une porte, qui s’ouvre ou se referme sous
I’influence des messages activateurs ou inhibiteurs. (3)

11 apparait également que de nombreux processus psychologiques influent sur les mécanismes
physiologiques de la douleur et permettent de la moduler : 1’effet placebo et I’hypnose en font
partie.

c) Apport de la physiopathologie

En résumé, la douleur est une perception, ¢laborée par le systeme nerveux : Elle résulte d’un
codage d’information en provenance de notre environnement et de tout notre corps.

Le cerveau recoit les informations nociceptives et les analyse en prenant en considération le
systeme sensoriel, I’état général de la personne, son histoire et la mémoire de la douleur, les
émotions qu’elle ressent, la menace qu’elle ressent sur sa vie, etc. En fonction de cette analyse,
I’expérience douloureuse est différemment vécue par I’individu.(9)

Par exemple, les sensations de peur et de menace amplifient la perception de la douleur :
rendre la douleur moins menagante permet de diminuer son  ressenti.
A contrario certaines pensées rendent la douleur bien plus menacante donc plus forte : « je vais
souffrir longtemps », « cette douleur va m’empécher de faire ce que j’aime », « quelque chose
de dangereux se passe ».

Ainsi, “ Il n’y a pas de bonne concordance entre I’étendue et la gravité d’une lésion et
I’importance d’une douleur” (3). Par exemple, une 1ésion majeure dans une situation de
survie peut €tre vécue comme indolore, ou encore des protrusions discales sont retrouvées
fortuitement a 1’imagerie chez de nombreux patients qui ne ressentent aucune douleur (10).
A contrario, une douleur peut étre extrémement handicapante alors que les examens
radiologiques ne retrouvent pas de Iésion. Il semble que cette relation incertaine entre douleur
et étendue des Iésions soit notamment en lien avec 1’équilibre des systemes freinateurs et
excitateurs qui varie chez chaque patient.

Les seuils de douleur et d’endommagement tissulaires sont plastiques. Plus le seuil de
sensibilité est bas, plus la douleur apparait pour des stimulus auparavant non douloureux (11).



De plus, il est admis que les représentations de la douleur impactent largement son vécu et les
comportements du patient. Se représenter la douleur comme une expérience catastrophique et
imparable focalise I’attention de la personne sur la douleur, donc en amplifie I’impact et
entretient les conduites d’évitement favorable a la douleur chronique (12).

Ces découvertes ont conduit a faire émerger un mode¢le alternatif au modele biomédical
classique qui représente le corps “comme une machine réparable dont les pieces abimées
peuvent étre changées” et qui n'est pas adapté a la douleur chronique (13).
Il s'agit du modéle bio-psycho-social, qui par son approche holistique englobe les influences
psychologiques, sociales et culturelles sur la douleur et semble une réponse plus pertinente a la
douleur-maladie (14).

Cependant, si la recherche et les connaissances autour de la douleur chronique ont connu un
essor important derniérement, notamment grace a l’apport majeur des neurosciences, de
nombreux mécanismes restent encore a découvrir.

3) Etat des lieux : la prise en charge actuelle du patient douloureux chronique
a) Epidémiologie et impact de santé publique

e« Prévalence et retentissement individuel

Plus de 30% des Francais de plus de 18 ans rapportent une douleur chronique, quotidienne
depuis plus de 3 mois, d’aprés I’étude « STOPNET » réalisée en 2004 (15).

Si la prévalence des douleurs chroniques varie de 10,1 % a 55,2 % selon les études frangaises
et internationales, elles ont un retentissement majeur sur la vie des patients.

Elles sont sources de handicaps, de retentissement professionnel et d’altérations majeures de la
qualité de vie a I’échelle individuelle.

L’étude « Pain in Europe Survey » réalisée en 2006 rapporte que 2 patients douloureux
chroniques sur 3 sont directement handicapés par la douleur dans leurs activités physiques, leur
sommeil, et dans leurs activités hors du domicile (16).

La douleur chronique est également associée a de nombreuses comorbidités. Une association
entre dépression et douleurs chroniques a été retrouvée et les douleurs chroniques augmentent
la prévalence des pathologies psychiatriques comme la dépression, 1’anxiété, ou encore les
troubles du sommeil et les addictions (17).

o Retentissement financier

La douleur chronique entraine une forte consommation de soins et est ainsi a I’origine de coflits
de sant¢ importants, directs et indirects. En France, c’est le premier motif de consultation aux
urgences et chez le médecin généraliste. Les patients douloureux chroniques consulteraient en
moyenne 10 fois par an leur médecin généraliste et 4 fois par an un spécialiste (18).

Le poids socio-économique de la douleur a été estimé lors de I’étude NHWS en France en 2010.
Selon cette enquéte, les arréts de travail sont 5 fois plus fréquents dans la population
douloureuse chronique que dans la population générale et 45% des patients douloureux sont
concernés par des arréts de travail dont la durée moyenne cumulée dépasse 4 mois par an (17).

Devant le retentissement individuel et économique de la douleur, divers plans douleur ont été
mis en place, avec le premier plan d’action en 1998.



e Structures douleurs

Apres le développement des premicres consultations douleurs en 1975 grace a des initiatives
locales dans quelques villes de France, c’est en 1998, alors que le premier plan national de lutte
contre la douleur apparait, que se distinguent trois types de structures spécialisées de la douleur
(consultations, unités et centres).

Actuellement, il existe en France environ 260 structures de la douleur, consultations
pluridisciplinaire ou centres d’étude et de traitement de la douleur, qui ont également un role
d’enseignement et de recherche. Elles accueillent chaque année environ 400 000 patients (19).
En moyenne, la France dispose de 0,59 équivalent temps plein médecin-douleur / 100 000
habitants, ce qui est loin de répondre aux besoins des 1,2 million de patients nécessitant une
prise en charge en structure. De plus, la demande risque d’augmenter avec le vieillissement de
la population, et ¥4 des effectifs des structures va partir a la retraite dans les 5 ans a venir (20).

b) Le parcours de soin du patient et les principaux acteurs de sa prise en charge

Malgré les initiatives engagées et les progres réalisés pour prendre en charge la douleur
chronique, le parcours de soin du patient douloureux chronique est encore souvent rapporté
comme chaotique avec une errance diagnostique et thérapeutique et un nomadisme médical.
Le patient multiplie les consultations et examens a la recherche d’une cause ou parfois
simplement d’une reconnaissance et écoute de sa souffrance (21).

Souvent, le patient se tourne également vers des médecines complémentaires alternatives non
médicamenteuses, comme 1’ostéopathie, I’acupuncture, le magnétiseur qui sont souvent
rapportées comme décevantes (22).

Si les patients consultent en priorité leur médecin généraliste (la douleur est le premier motif
de consultation représentant pres de deux tiers des motifs de consultation médicales (23)), ils
sont souvent adressés également vers de nombreux spécialistes d'organe pour avis diagnostic et
thérapeutique, avant d’étre finalement orientés vers des structures de la douleur évoquées
précédemment (consultations pluridisciplinaires ou centres de la douleur).

Ces structures disposent d’une équipe pluridisciplinaire de professionnels de santé (algologue,
infirmier, psychologue, kinésithérapeute, enseignant en activité physique adaptée, assistante
sociale, etc.) et proposent une prise en charge médicale (antalgie médicamenteuse, infiltrations,
pompes intrathécales, stimulation médullaire, stimulation magnétique transcranienne...),
fonctionnelle via le TENS (neuro stimulation transcutanée), ainsi que des thérapies
complémentaires comme les thérapies psychocorporelles (relaxation, sophrologie, hypnose,
etc.), ainsi que I’acupuncture ou 1’ostéopathie, etc. (24) Elles peuvent proposer également aux
patients des groupes d’éducation thérapeutique.

Ces structures travaillent en lien avec des spécialistes, notamment via des réunions de
concertations pluridisciplinaires (neurochirurgien, médecin rééducateur, psychiatre, oncologue,
pédiatre, médecin du travail, etc...)

Elles permettent ainsi une prise en charge intégrant les éclairages des différents professionnels
et une prise en charge centrée sur le patient.

Il s’agit d’une démarche novatrice pour le patient qui a souvent été renvoyé¢ de spécialistes en
spécialistes, ce qui est vécu parfois comme “une forme subtile de rejet” (2).



Une étude menée au centre de la douleur du CHU de Saint-Etienne rapporte que les deux tiers
des malades arrivant au centre de la douleur ont déja consulté plus de 3 médecins et sont
toujours a la recherche d’un diagnostic ou de causes non encore identifiées pouvant expliquer
leur pathologie actuelle (25).

Cependant, seuls environ 10% des patients douloureux chroniques sont pris en charge dans ces
structures. Du fait des capacités d’accueil insuffisantes face a la forte demande, les délais
d’attente pour une prise en charge par les structures de la douleur sont longs, entre deux et douze
mois (19). Combiné a I’errance du patient avant son orientation en structure douleur, il s’écoule
en moyenne cing ans entre la prise en charge et le début des douleurs pour le patient, or une
prise en charge précoce permet d’éviter la chronicité.(23)

Delassus souligne dans son travail de thése en 2014, les difficultés de collaboration et d’un
travail conjoint efficace entre praticiens libéraux et structures douleur. La méconnaissance par
le médecin traitant de 1’organisation des structures douleur et de la prise en charge qui y est
proposée peut impacter le parcours de soin du patient.

Dans le parcours de soin du patient douloureux chronique, la littérature met en avant comme
un ¢lément clé de la prise en charge la relation médecin-malade.

c) Spécificité de la relation médecin-patient douloureux chronique

La relation entre le médecin généraliste et le patient douloureux chronique a été largement
explorée. Elle semble essentielle pour une bonne prise en charge mais s’avere le plus souvent
complexe.

e Attentes et point de vue du patient :

L’attente majeure des patients est le soulagement de leur douleur par le corps médical :a
I’arrivée en structure douleur, le travail du CHU de St-Etienne montre que 83% espérent une
amélioration grace au traitement et 37% le soulagement total. Les patients souhaitent aussi
trouver une cause a leur douleur : en posant un diagnostic et en identifiant la douleur, la part
d’inconnue menagante pour le patient - et pour le médecin — diminue (13).

Les patients attendent également une relation de confiance et de soutien, ainsi qu’une écoute
empathique et une reconnaissance de leur souffrance par le médecin (26),(27).

Les patients douloureux chroniques rapportent fréquemment le sentiment d’étre incompris et
isolés dans la douleur vis-a-vis de I’entourage, mais aussi d’étre non-reconnus dans leur
maladie, voire parfois catégorisée par les médecins (hypocondriaques, sur consommateurs de
médicaments, etc.) (28),(29).

e Point de vue du médecin traitant :

De nombreuses études montrent aussi que la relation avec le patient douloureux chronique peut
étre compliquée pour le médecin : mis a répétition face a son impuissance, il peut ressentir
frustration et incertitude et se sentir mis en échec devant la persistance des douleurs.

La relation semble souvent chronophage et émotionnellement difficile (30).

De manicre générale, 1’étude de Selfe et Al (cité par Bouckenaere, 2007) montre que les
médecins confrontés & une problématique difficile a diagnostiquer et traiter efficacement
manifestent souvent une réponse émotionnelle négative.



Dans le cas présent, la demande pressante d’un soulagement par le patient en grande souffrance
peut conduire le médecin a agir rapidement, avec une escalade d’examens et de traitements
médicamenteux pour trouver une issue ou bien au contraire a le rassurer faussement (2).

De plus, les décisions cliniques prises par les médecins semblent se baser surtout sur les
résultats des examens diagnostiques méme lorsqu’ils contredisent a la douleur exprimée par le
patient. (31)

Une discordance importante a été relevée dans le travail du CHU de Saint-Etienne entre les
perceptions des patients et des médecins. Pour les patients par exemple, 1’absence de
soulagement est souvent en lien avec une erreur diagnostique ou une insuffisance de prise en
charge. Ils pensent également que le role des facteurs psychologiques et personnels est
surestimé par les médecins. Aucun des médecins interrogés dans I’étude n’espere une
disparition totale des douleurs, et ceux-ci comptent davantage sur les capacités propres des
malades pour espérer une évolution favorable de la symptomatologie (25).

La divergence des perceptions et attentes des patients et médecins, est décrite dans la littérature
comme un frein a la relation médecin malade. (13) Cette divergence est un risque pour le
médecin d’utiliser des stéréotypes en catégorisant les patients au lieu de construire une relation
ou les représentations du patient sont prises en compte. Elle empéche 1’établissement d’un
projet thérapeutique commun. Le risque alors est que s’entretienne le nomadisme médical au
lieu d’accompagner le patient vers un changement de représentation de sa douleur-maladie et
I’engagement d’une véritable prise en charge.

4) Problématique : vers un changement de représentation et du vécu de la douleur

Le dictionnaire Larousse définit le changement comme I’action de passer d’un état a 1’autre,
une transformation ou une modification profonde.

Le patient douloureux chronique semble enfermé dans un cercle vicieux qui ne lui permet pas
le changement qui serait nécessaire. En effet, I’attente d’un changement - souvent verbalisé
comme le retour a 1'état antérieur - se heurte souvent a I'absence de réponse ou a une réponse a
laquelle il ne parvient pas a adhérer.

Dans Savoir attendre pour que la vie change, Frangois Roustang dit qu'un « changement est
nécessaire lorsque le complexe relationnel tel qu’il est aujourd'hui fait souffrir dans ['un ou
["autre de ses constituants. C’est le point de départ et d’ancrage de la possibilité de toute
modification. Si le point de départ vient a manquer, rien ne pourra étre effectué. »

Si le point de départ chez le patient douloureux chronique semble bien présent par la souffrance
qu’il exprime, il semble que s’engager vers le changement nécessaire est difficile et nécessite
une prise en charge adaptée.

Bonjour-Theurillat, Widmer, Spencer, et Al, écrivent que « Le changement en médecine
représente un tournant dans la prise en charge, se traduisant par [’amélioration de parametres
liés au patient (symptomes, comportement, perception de la pathologie), a la relation, au
contexte (environnement de travail, famille) ou au médecin (perception du patient souffrant. »
(32).



La prise en charge du patient douloureux chronique passe donc par la capacité a lui permettre
d'engager un processus de changement de son vécu de la douleur et de ses attentes a 1'égard du
soin.

e Processus du changement, spécificité en douleur

Dans les pathologies chroniques, notamment en addictologie, le processus du changement a été
largement questionné et étudié.

Le mode¢le transthéorique du changement intentionnel élaboré par Prochaska et DiClemente
décrit les étapes que les individus traversent pour sortir de comportements risqués (utilisé en
addictologie) et en adopter d’autres plus salutaires.

Kerns et Al. ont adapté ce mode¢le a l'apprentissage de la gestion de la douleur, décrivant le
processus dynamique permettant de quitter les stratégies enfermantes au profit de stratégies
bénéfiques pour un meilleur état de santé. Il a été élaboré un outil d’évaluation de la disposition
au changement, le Pain Stade Of Change Questionnaire (PSOCQ), qui permet d’évaluer quatre
stades de changement (33).

Le stade de la pré-réflexion : gestion des douleurs confi¢e au corps médical tout-puissant,
champ d’action personnel limité. « Je ne peux rien y faire. Mon médecin doit me donner un
traitement efficace contre la douleur »

Le stade de la réflexion : prise de conscience qu’une gestion responsable et autonome de la
douleur est bénéfique. « J'ai essayé tous les traitements. Rien n’y a fait et ,¢a ne peut plus
durer. Maintenant, j’ai compris que je devais moi-méme faire quelque chose pour mieux
gérer mes douleurs ».

Le stade de ’action : efforts importants déployés pour gérer eux méme leur douleur
«Jutilise des stratégies pour gérer mes douleurs. Je fais de la relaxation, je vais nager et je
fractionne mes activités ! ».

Le stade du maintien : maintien des efforts mis en place, avec gestion autonome des
douleurs, malgré les difficultés d’ajustement rencontrées. « Je gere mes douleurs le plus
souvent, mais c’est plus difficile quand elles sont plus fortes ».

Cependant d’autres études répartissent plutot la population consultant en structure douleur en
deux grandes catégories (33) :

e La catégorie des individus « contemplatifs » ayant des velléités de changement qui
constituerait la majorité des patients douloureux chroniques.

o La catégorie des « experts » de la gestion de la douleur cherchant a perfectionner leurs
habiletés adaptatives.

Un des changements recherchés lors des consultations douleurs semble étre le changement dans
les représentations et le vécu de la douleur du patient. La prise en charge du patient douloureux
chronique vise donc a lui permettre de monter progressivement sur 1'échelle du changement (le
Pain Stade Of Change Questionnaire (PSOCQ)) ou a passer de la catégorie du patient
contemplatif au patient expert, jouant un réle actif dans la gestion de la douleur.

Cette prise en charge doit alors prendre en compte la mobilité psychique du patient, définie
comme sa capacité a bouger dans ses représentations, ses investissements et son rapport a la
douleur (34).



Dans cette prise en charge, la consultation douleur peut-elle apporter une contribution
spécifique pour permettre au patient de réaliser un pas de coté pour sortir de ses représentations
initiales, et se mettre en mouvement vers un mieux-étre ?

5) Objectif, question de recherche et choix de méthode

La prise en charge en consultation douleur, vécue comme une derniére chance pour le patient
et une expérience novatrice par 1’aspect pluridisciplinaire aprés un parcours chaotique, peut
sembler un lieu propice a l'initiation du processus de changement.

Pour le médecin traitant, qui adresse son patient, il n’est pas toujours ais¢ de comprendre ce qui
s’y joue. Cela pourrait pourtant faciliter ’accompagnement du patient dans le maintien du
changement mis en route.

Mon objectif était donc d’interroger le processus du changement, en faisant émerger des
hypotheéses sur ce qui peut I’induire, le composer et le consolider.

Ma question de recherche était la suivante : Quels processus de changement chez le patient
douloureux chronique au décours d’une consultation de la douleur ? Quels leviers et quels
freins ?

Pour y parvenir, il était nécessaire d’utiliser une méthodologie qualitative, pour explorer la
maniere dont 1’expérience du changement a 1'issue d’une consultation douleur avait été vécue
par le patient. J’ai ainsi procédé a la réalisation d’entretiens ouverts avec des patients pris en
charge en structure douleur. Pour analyser le discours des patients, j’ai choisi 1’analyse
phénoménologique interprétative, cette méthode d’analyse qualitative propice a la
compréhension de I’expérience vécue et du sens que les individus donnent a leurs éveénements
de vie.



MATERIEL ET METHODE
1) Type d’étude

L’¢étude menée était qualitative, inspirée de I’analyse interprétative phénoménologique (IPA).
Cette méthode avait pour but d’explorer en profondeur la maniére dont 1’expérience du
changement a l'issue d’une consultation douleur avait été ressentie par le patient et
transparaissait dans son discours.

2) Population étudiée
a) Echantillonnage

Les criteéres d’inclusions étaient :
o Patients consultant au centre de la douleur de Chateauroux ou d’Argenteuil depuis
moins d’un an.
e Les patients devaient étre majeurs, souffrir d’une douleur chronique (c’est a dire de plus
de 3 mois) d’origine non cancéreuse
e Sans trouble cognitif, maitrisant la langue francaise

Les critéres de non-inclusion : les patients non francophones ou refusant de participer a
I’enquéte ont été exclus de I’étude.

L'échantillonnage visait une certaine homogénéité, comme recherché en IPA. Les patients
recrutés avaient tous la particularité¢ de souffrir de douleur chronique et d’avoir commencé il y
a moins d’un an une prise en charge en structure douleur. Mais les caractéristiques des patients
variaient au niveau de I’age, du sexe, du lieu de vie (rural ou urbain), de I’étiologie des douleurs,
et du statut professionnel. L’échantillon était restreint, comme c’est conseillé dans ce type
d’analyse puisqu’il repose sur une démarche idiographique, c'est-a-dire porte sur le particulier
plus que le général.

b) Procédure de recrutement

Les patients étaient recrutés sur la base du volontariat, si leur date de consultation correspondait
a mes jours de présence a la consultation pluridisciplinaire de la douleur de Chateauroux et au
service douleur chronique du CH d’ Argenteuil.

Ils ont été contactés par la secrétaire ou par moi-méme par téléphone lorsqu’ils correspondaient
aux critéres d’inclusion en amont de leur jour de consultation. L’objet de la recherche leur était
expliqué, et s’ils donnaient leur consentement pour participer a 1’étude, ils étaient inclus.

Comme les consultations pluridisciplinaires de la douleur de Chateauroux ont été un point de
départ de mon questionnement, j’ai réalis¢ mes premiers entretiens avec des patients du Dr
Carreel, juste apres leur premicre consultation de la douleur.

Devant le temps nécessaire au changement, j’ai également voulu entendre des patients a
distance de leur premicre consultation, entre 4 mois et un an du début de prise en charge.

J’ai également souhaité réaliser des entretiens avec des patients pris en charge par d’autres
médecins pour explorer si ce que je découvrais dans ces premiers entretiens se retrouvait
¢galement au sein d’autres relations médecins-malades. J’ai donc réalisé des entretiens avec des
patients de I’interne de Dr Carreel puis avec des patients du Dr Caravias dans le service douleur
chronique du CH d’Argenteuil.



3) Réalisation des entretiens et recueil des données

Les entretiens étaient semi-dirigés. La trame d’entretien a été¢ rédigée avec des questions
ouvertes, et s’est modifiée et simplifiée au fil des entretiens en s’¢largissant particulierement
sur I’expérience de vie et de douleur antérieure du patient. L’entretien était flexible pour suivre
le patient, rebondir a ses propos sans interruption, utilisant des techniques de relance et de
reformulation, dans le but de faciliter I’échange et I’expression de son vécu.

Les entretiens, réalisés entre novembre 2021 et mars 2022, étaient individuels.
Ils étaient réalisés dans une salle de consultation de I’hopital de Chateauroux ou d’Argenteuil,
ou réalisés par zoom quand 1ils avaient lieu a distance des consultations.
L’environnement le plus propice au dialogue et a la confiance était recherché, en composant
avec les contraintes du lieu. Par exemple, il n’y avait pas de table entre le patient et moi, pour
sortir du mod¢le connu de consultation, et lors des entretiens en zoom, je m’assurais que le
patient était bien dans un endroit calme, seul et confortable.

Les entretiens ont été intégralement retranscrits et anonymisés et la confidentialité des propos
tenus lors des entretiens était garantie au patient.

4) Recueil et analyse des données

Tous les entretiens ont été retranscrits mots @ mots dans leur intégralité grace au support de
I’enregistrement des entretiens, en notant également des données non verbales a I’issu de
I’entretien (ton de la voix, soupirs, gestes, verbalisation d’émotions, ressenti général) sous la
forme de verbatim avec le logiciel Microsoft Word®. Le nom des patients a ensuite été
anonymisé€, remplacant le nom des patients (P) par un numéro. Ce numéro est associé a chaque
extrait de verbatim cité.

Le volume des retranscriptions empéchant leur mise en annexe intégrale, seuls les ¢léments
identifiés comme particulierement pertinents ont été rapportés ici. Tous les entretiens ont été
analysés.

Apres essai du logiciel sonal, I’analyse des verbatims a finalement été réalisée manuellement,
sans aide de logiciel.

L’analyse a été réalisée entretien par entretien, aprés nombreuses lectures flottantes pour
m’imprégner de chaque entretien, puis par annotation de commentaires descriptifs et
linguistiques permettant d’identifier les similarités, contradictions et échos au sein d’'un méme
entretien.

Les idées ressortant ont été regroupées par thémes émergents, puis en recherchant des
connexions entre les thémes émergents chez chaque individu.
Enfin, des liens ont été fait entre les thémes des différents entretiens regroupés en thémes super
ordonnés.

Le but de I’analyse était d’approfondir le cas particulier de chaque patient, et dégager
I’existence d’un phénomeéne et non pas son incidence. « Le plus profond vous allez dans votre
analyse, le plus universel elle devient » (35).

Une partie des entretiens ont été triangulés par mes directeurs de thése pour vérifier la
concordance et enrichir I’émergence des grands thémes.

L’évolution des réflexions autour de ma question de recherche et de I’analyse via les discussions



avec des professionnels de santé (psychologue travaillant en centre de la douleur, médecins),
des co-internes, et avec une patiente experte a fait 1’objet d’un journal de bord de thése.

5) Aspects éthiques et réglementaires

Le consentement des participants a été recueilli a deux reprises - au moment de 1’appel
téléphonique initial d’inclusion, puis juste avant de réaliser 1’entretien apres lecture d’une fiche
d’information - il portait sur leur participation et I’enregistrement audio de 1’entretien.

L’anonymisation a été réalisée en supprimant les noms des patients ainsi que tous les éléments
susceptibles de reconnaitre un patient (lieu d’habitation, nom d’entreprise, etc.).

De méme, cette étude étant hors du champ de la loi Jardé (loi relative aux recherches impliquant
la personne humaine, entrée en vigueur en novembre 2016), il n’a pas été nécessaire de prendre
I’avis du CPP (comité de protection des personnes). La qualification de ma recherche comme
¢tant hors du champ de la loi Jardé a été vérifiée par un outil de qualification proposé par le
CNGE (36).

Un engagement de conformité a la méthodologie de référence 004 de la CNIL (MR-004) a été
réalisé (collecte, traitement et conservation des données respectant un certain cahier des
charges). Les données ont ét¢ anonymisées pour garantir I’ impossibilité de retrouver les patients
et les enregistrements détruits aprés retranscription.

6) Bibliographie

Une premiere partie de la bibliographie a été réalisée au préalable de 1’étude pour explorer le
theme de la douleur chronique utilisant les banques de données PubMed, Cairn, Elsevier, les
sites officiels dont ceux de la HAS et de ’OMS, les sites de recensement des travaux de thése
DUMAS et HAL, ainsi que de nombreux sites dédiés a la douleur chronique.

J’ai également lu plusieurs ouvrages, dont le livre Savoir attendre pour que la vie change de
Francois Roustang, psychanalyste et hypnothérapeute, le livre Controler votre douleur de
Frangois Bourreau, et une revue d’Hypnose et thérapie breve.

Mes recherches et lectures ont été¢ poursuivies tout le long du travail, permettant de continuer a
nourrir mes entretiens et ma rédaction.



RESULTATS

1) Caractéristiques de la population

Tableau I : Caractéristiques de la population

Sexe Age Etiologie

Secteur de travail

Situation
professionnelle

Situation
familiale

Syndrome d'Ehler | Service a la personne
Danlos et auxiliaire En recherche | Concubinage
F [ 22 fibromyalgie ambulancicre d'emploi depuis 2 ans
Service a la personne | En activité a
F | 41 Endométriose Assistante maternelle | temps partiel | Concubinage
Santé Aide-soignant
Lombo-cruralgie | inapte, reconversion Marié
H [ 50 droite ¢ducateur En activité
Service a la personne
Femme de ménage
puis ambulanciere, en Mariée
Rachialgies arrét depuis 2013 puis
F | 65 chroniques licenciée Retraitée
Commercial
Responsable accueil
magasin en AT depuis .
3gmois. En atten]‘se Marice
formation
F | 48 Fibromyalgie reconversion En arrét maladie
Artisan
Maroquinicre, en AT Mariée
F | 27 Fibromyalgie depuis février 2021 | En arrét maladie
Administration
Dans 'administration, Mariée
travaille a 50 % et En activité a
F |51 Fibromyalgie pension d’invalidité temps partiel
Education
Professeur des écoles Mariée
F |46 | SDRC cheville en AT En arrét maladie
Service a la personne
SDRC cheville Cantiniere, femme o
, . Séparée
gauche post ménage et conductrice
F | 55 fracture de bus En activité
Service a la personne
Fibromyalgie sur | ATSEM et femme de
F | 53 | maladie de Behcet ménage En activité Mariée
Douleurs
thoraciques
chroniques sur
séquelles de
pseudarthrose et | Service a la personne
H | 50 SCA ambulancier En activité Concubinage
SDRC ¢épaule En recherche
F | 50 droite Logistique d'emploi Veuve




18 patients ont été contactés, 4 n’ont pas répondu favorablement a la demande d’entretien
pour raisons pratiques. 12 entretiens, avec 10 femmes et 2 hommes ont été réalisés.

La durée moyenne des entretiens €tait de 32 minutes, avec des extrémes de 20 minutes et 49
minutes.

Les étiologies des douleurs ainsi que les situations professionnelles des patients étaient
variées.

2) Résultats de I'analyse

5 thémes super-ordonnés sont ressortis

e L’indispensable validation de la souffrance, point de départ du changement

e La compréhension des mécanismes complexes et multifactoriels de la douleur
chronique, une cl¢ du changement de représentation

o Laredéfinition de I’attente initiale

e Reprendre sa place d’acteur dans le soin

e Un chemin d’acceptation, processus qui s’inscrit dans le temps

A) L’indispensable reconnaissance de la souffrance, point de départ du changement
a) Le besoin de sentir vraiment écouté dans sa souffrance et dans son histoire de vie

La majorité des patients ont verbalis¢ une quéte trés grande d’étre écoutés dans leur
souffrance, par les soignants.

P2 : oui, je vous dis, ¢a fait dix ans, qu’on ne m’écoute pas. Dans mon cursus médical, j’ai
tres peu €te €coutee !

PS5 : 1l y avait ce sentiment d’écoute, elle m’a dit si vous ne vous sentez pas bien vous pouvez
nous appeler, on essaiera de vous rappeler rapidement donc voila j’ai trouvé qu’ils étaient
vraiment trés a l’écoute et bienveillants, alors qu’on n’a pas de choses visibles.

P7 : et 1a j’avais vraiment I’impression que quelqu’un m’avait écouté quoi, parce qu’avant a
part me donner des calmants, y avait pas grand-chose.

Des patients ont aussi €évoqué 1’importance, voire le soulagement de pouvoir raconter et d’étre
entendus dans leur histoire de vie, avec la prise en compte des événements difficiles de leur
vie.

P5 : Et c’est pour ¢a, il a entendu aussi la condition de femme que je pouvais avoir
aujourd’hui avec le harcélement, ce que j’ai vécu hier avec ma mére toxique, ce que j’ai vécu
avant-hier, le déces de mon petit frére, toutes les choses en fait qui font qu’aujourd’hui, vous
avez des courts circuits.

P3 : Mais avoir pu mettre des mots sur tout ¢a devant quelqu’un, le décés de mon fils, mes
problémes de santé, ben pour moi ¢’est important parce que je suis pas quelqu’un qui me
livre facilement.




Des patients ont souligné la nécessité d’une relation de confiance et d’un cadre bienveillant

et non jugeant de la part du médecin pour pouvoir se livrer, quand bien méme ¢a leur était
difficile.

P3 : Il faut vraiment me sentir bien avec quelqu’un et vraiment écouté pour prolonger la
discussion et arriver vraiment aux choses qui font mal. (...) Moi j’ai ressenti d’avoir en face
de moi quelqu’un qui était vraiment humain. Et je vous dis qui était pas 1a pour juger quoique
ce soit mais prendre ce qui pouvait étre bon pour moi

P6 : J’avais pas I’impression d‘étre jugée, donc j’étais plus a I’aise pour parler avec lui.

Plusieurs patients ont partagé I’importance pour eux d’une écoute pleine, fine et attentive.
Cela témoignait de D'intérét du médecin a leur égard et de leur problématique.

Des patients ont d’ailleurs été surpris par I’importance accordée a leurs propos et a leurs mots
précis et ont souligné le fait d’étre écoutés sans interruption. L’accueil de la plainte sans
minimisation est aussi apparu comme un ¢lément majeur pour un patient.

P3 On sentait que méme si j’allais dire des choses qui n'étaient pas importantes pour moi, et
ben ¢a pouvait 1'étre pour lui quoi.

P5 : 1l a noté des phrases et il insistait pour noter mot pour mot ce que j’avais dit. Cette
finesse dans I’écoute, elle est importante aussi. En fait, il a eu une sorte de bienveillance
juste déja par son écoute.

P6 : 11 a bien pris le temps de m’écouter. J’avais la sensation qu’il essayait réellement de
comprendre. Il ne me coupait pas la parole, et me laissait le temps de parler. C’est important
parce que quand je vais chez un médecin qui me coupe tout le temps la parole, je vais avoir
du mal a lui expliquer ce que j’ai réellement.

P11 : Ben oui, oui, et puis que lui il comprenait ce que je lui disais. Il ne me disait pas, oui
¢a va passer, ¢a va aller, les cotes ¢a se remet tout seul.

Ainsi, I’écoute de la plainte du patient, et de son histoire de vie, quand elle était bienveillante
et attentive apparaissait comme un élément majeur participant a la validation de sa
souffrance.

b) Un parcours de soin a la recherche d’une reconnaissance médicale
Certains patients ont difficilement vécu leurs années d’errance médicale, a la recherche d’une

reconnaissance de leur douleur. Ils rapportaient des consultations de spécialistes en
spécialistes, sans validation de leur souffrance, vécues parfois méme comme un rejet.

P1 : C’est compliqué, car mon médecin traitant veut toujours pas reconnaitre ma maladie.
(...) Franchement ¢a m’a étonné, parce que de base je passe de spécialistes en spécialistes ou
on me dit que c’est dans ma téte. Fin, surtout quand on perd son travail a cause de la douleur




en fait, qu’on se retrouve sans rien, seule dans la nature, et que les spécialistes nous disent
que c’est dans notre téte a longueur de journée, depuis 1’age de mes 8 ans. C’est fatiguant !
Cette fois on ne me jette pas dans la nature, en me disant “débrouille-toi, vis avec ¢a” ! (..)

P2 : Je ne sais pas si vous connaissez un peu I’endométriose, mais ¢a fait plus de 10 ans que
j’ai mal et j’ai été diagnostiquée que I’année dernic¢re. Donc ca fait 10 ans que je souffre et
qu'on ne m'a pas pris au sérieux.

P11 : A force de le dire et de le répéter j’ai I'impression qu'on ne me croit pas.

P3 : J’ai malheureusement eu affaire a un neuro chirurgien avec lequel j'étais pas du tout en
confiance. Y avait un jugement derriere, tout de suite il me demandait presque ce que je
foutais 1a quoi. Et dans ce cas non, on n’a pas envie de se livrer, on n’a pas envie
d’approfondir quoi !

La dissociation entre le ressenti du patient et le corps médical “sachant” pouvait provoquer un
manque de confiance dans les sensations propres du patient.

Cela pouvait aller jusqu’a I’interroger sur la réalité de son ressenti et perdre 1’estime de soi.
La patiente 1 par exemple avait fini par se considérer comme hypochondriaque et la patiente 9
par s’interroger sur sa sant¢ mentale. La patiente 2 remettait en question la réalit¢é de son
ressenti.

P1 : Moi j’arrive plus a me rendre compte, car la douleur, on m’a répété toute ma vie “t’es
pas malade”, donc pour moi c’est un probléme dans ma téte, je suis hypocondriaque ...

P9 : Au final les autres médecins me disaient “c’est dans ma téte”. Et la c¢’est terrible, vous
vous dites “je suis folle !”. Car pourtant j’ai mal effectivement, donc on a I’'impression que
personne ne vous comprend.

P2 : Centre anti-douleur, je m’étais dit que c’était peut-étre pas pour moi, je ne souffrais pas
assez, mais si donc voila ! Ben oui, a force qu’on n’est pas pris au sérieux, on se dit qu’on a
pas mal méme si on a mal tout le temps.

Cette dissociation et manque de reconnaissance ont engendré colére et frustration chez
certains patients, pouvant méme atteindre 1’insupportable quand la souffrance était cumulée a
I’incompréhension de I’entourage - jusqu’a la tentative de suicide pour une patiente.

P10 : Ben, pourquoi il me sort ¢a, je suis pas folle !

P8 : Comme rien n’avait ét¢ vu a ’IRM, on m’avait jetée comme une malpropre, j’étais
dégoutée !

P9 : Parce qu’il y avait des moments et quand je suis passée a I’acte, ou c'était plus possible,
je ne pouvais plus supporter, je ne pouvais plus vivre avec des douleurs comme ¢a, et
personne qui ne me comprenait.




Certains patients exprimaient leur désarroi devant I'impuissance ressentie de leur médecin
traitant vis a vis de leur souffrance, sans verbaliser déception ou critique mais comme une
constatation.

P9 : Mon médecin traitant il savait plus trop quoi faire, il voyait bien que j’avais mal mais a
part me donner des calmants il ne savait pas trop quoi faire.

P3 : Parce que malheureusement quand je vais voir mon médecin de famille il est au bout du
bout avec moi quoi. Il sait plus comment faire pour arranger les choses.

c) Se sentir cru et compris apparait comme un soulagement profond

La patiente 1 a exprimé la peur de ne pas étre crue avant d’arriver a la consultation.

P1 : J avais juste peur de pas étre comprise en fait. Mais 1a en fait tout va bien parce que je
me suis sentie comprise.

Le fait de se sentir réellement cru et compris dans leur souffrance ressortait comme une surprise,
un grand soulagement pour de nombreux patients. Ils ressentaient alors la validation externe de
leur perception interne, et se sentaient reconnus dans leurs douleurs.

P1 : Je suis étonnée d’un truc, ¢’est qu’on m’a comprise !

P3 : J’ai vraiment senti qu’il comprenait ma douleur, ¢a c’était trés important ! (...) surtout
apres avoir trainé des années, des années avec une telle douleur, se sentir compris, c’est déja
accepter.

PS5 : Pour une fois, & aucun moment de s’entendre dire “vous n’avez pas mal, ou vous révez
que vous avez mal !”” Si je le racontais a une copine, je lui dirais “ comment ¢’est incroyable,
le gars il a su percevoir ce que je pouvais ressentir depuis tant d’années avec juste quelques
phrases !”.

P6 : Il m’a posé beaucoup de questions, et j’avais la sensation qu’il essayait réellement de
comprendre.

P9 : Ben j’ai I'impression qu’on me comprend ! Que je ne suis pas folle !

Le patient 3 a méme exprimé que se sentir compris participait au processus d’acceptation
personnel.

P3 : Se sentir compris, c’est déja accepter !




d) Une maladie “invisible” rendant difficile la reconnaissance par I’entourage

Plusieurs patients ont défini la douleur-maladie comme une maladie invisible et exprimaient la
difficulté d’étre compris de ce fait par leur famille.

P3 : Voila c’est ¢a surtout parce que vous savez quand vous en parlez a quelqu’un de votre
famille, euh, ils me voient debout dans la cour, pour eux il y a rien de grave quoi.

P9 : Et en plus c’est vrai que c’est une maladie qui ne se voit pas, méme pour 1’entourage
c’est difficile a comprendre. Je pense que c’est difficile a comprendre les douleurs
chroniques, elles sont 1a mais elles ne se voient pas.

P5 : Si vous avez un gros platre, on va vous dire, alors qu’est ce qui t’es arrivé, t’es tombée
? Alors que 1a si tu boites parce que t’as mal, ben ils se disent, “elle boite encore, c’est
bizarre”

Ils rapportaient aussi comment la reconnaissance par le corps médical de leur douleur, en
permettant une “validation officielle” d’une parole d’autorité était une aide a la reconnaissance
par ’entourage.

P1 : Comme les spécialistes ne me disent pas que je suis malade, ben pour la famille, je suis
pas vraiment malade jusqu’a temps que j’ai un vrai papier qui certifie la chose en fait !

PS5 : Quelque part, on recherche aussi une reconnaissance de notre maladie aux yeux du
monde. (...) Les douleurs, elles sont invisibles et imperceptibles. La consultation avec Dr.C
ca fait que mon mari se rend vraiment compte a quel point je peux souffrir, ¢a lui permet de
comprendre que ce que je dis c’est pas du flan.

e) L’'importance de la formulation d’un diagnostic médical

Certains patients ont rapporté qu’entendre un diagnostic médical formulé sur leur maladie,
“nommant leur maladie” avait €t€¢ une premiere étape importante de franchie, comme cloturant
la.= quéte de reconnaissance, et ¢était a Dorigine d'un  soulagement.
C’était le cas notamment pour la patiente 2 atteinte d’endométriose, et la patiente 9 de
fibromyalgie.

P2 : Mais je vous jure, quand on a enfin mis le nom sur la maladie, mon corps a réagi,
franchement. Je ne sais pas comment 1’expliquer mais il y a quelque chose qui s’est passé. 11
y a eu une étape de franchie. Un soulagement.

P9 : Déja je pense que de prendre moi-mé€me conscience que j’avais cette maladie, la
fibromyalgie, ¢a a ét¢ déja une grande premiere étape, de pouvoir mettre un mot sur la
maladie qu’on a.

Les patients douloureux chroniques rapportaient souvent un parcours de soin chaotique a
la recherche d’une reconnaissance de leur maladie. L’importance de ’écoute de la



souffrance du patient et de I’histoire de sa douleur, puis de leur validation étaient présents
dans la majorité des entretiens. Cette validation apparaissait comme une étape trés
importante dans le vécu du patient. Elle permettait au patient de mettre son énergie ailleurs
que dans cette recherche de reconnaissance et semblait étre un prérequis pour lui permettre
d’entrer dans un processus du changement.

B) La compréhension des mécanismes complexes et multifactoriels de la douleur chronique,
une clé du changement de représentation

a) La soif d’une explication

Plusieurs patients ont verbalisé¢ leur désarroi devant 1'absence d'explication a leur douleur,
malgré un parcours de soin et les multiples explorations dont ils avaient été 1'objet.

P9 : J'attendais qu’on me soulage puis aussi qu’on essaye de comprendre et de diagnostiquer
ce que j’avais vraiment ! Personne ne savait me dire pourquoi j’avais mal tout le temps.

P1 : Je suis passée de spécialiste en spécialiste pour comprendre pourquoi j’ai mal, mais ils
n'ont jamais trouvé pourquoi. J’ai fait des tas d’examens. IIs m’ont toujours dit « vous n’avez
rien ».

Plusieurs patients ont rapporté que comprendre ce qui se passait en eux et 1’origine de ces
douleurs persistantes a contribué a une amélioration de leur état général.
Cela diminuait le stress li¢ a I'incompréhension et la souffrance psychologique de I’incertitude
et du doute. Cela pouvait méme signer le début d“un processus de guérison pour la patiente 9.

P11 : J’ai mieux compris. Ca me faisait un peu moins de stress, parce que j’avais des réponses
a mes interrogations.

P6 : Il m’a vraiment bien expliqué ce que j’avais et pourquoi j’avais ¢a, et ¢a m’a aidé quand
meéme.

P9 : Je pense que quand on est malade, quand on a un diagnostic déja, et qu’on vous explique
ce que c’est, ca fait partie de la guérison. Rajoute sur le pas de la porte : Déja une prise de
conscience, ¢a fait énormément ...

b) Comprendre la dissociation entre I'imagerie et les symptémes

Plusieurs patients rapportaient le lien fait par le corps médical entre imagerie et symptome, ce
qui les enfermait dans le modele biomédical de la douleur.

Une patiente exprimait le soulagement d’avoir une preuve de sa douleur par I’imagerie, comme
une validation externe de sa douleur.



P10 : C’¢était la scintigraphie qui a prouvé qu’il y avait bien cette douleur, et que la cheville
¢tait toute prise. Donc ¢a montrait que c'était pas du « blabla », y avait bien cette douleur
quoi.

A T’inverse, la patiente 8 ressentait sa douleur invalidée par I’absence de lésion trouvée a
I’imagerie.

P8 : Il n’y avait pas de 1ésions a I’IRM, donc on m’a dit « vous n’avez rien » !

La reconnaissance pendant la consultation douleur que la douleur était bien réelle malgré des
examens normaux a contribué a un vrai soulagement de la patiente 9.

P9 : Quand on vous fait toute une panoplie d’examen, et qu’on vous dit “ben effectivement
tout est normal”, c’est 1a qu’on se dit “je suis folle” ! Les examens sont normaux mais j’ai
quand méme cette douleur ? Alors qu’ici on me disait, la douleur est bien 1a.

Ainsi, comprendre la dissociation entre imagerie et symptome pouvait contribuer a 1’arrét des
explorations multiples, de méme que la compréhension du réle des voies de la douleur.

c) Comprendre le réle du systeme nerveux central dans la perception de la douleur : un défi de
communication

Plusieurs patients ont exprimé avoir retiré des échanges avec le corps médical que leur douleur
¢tait “imaginaire” voire “inventée”, ce qui contribuait a leur incompréhension sur leur situation.
Ceci semblait provenir d’une mauvaise compréhension du mécanisme de la douleur, que la
consultation douleur pouvait permettre de dépasser.

La patiente 9 par exemple a découvert avec soulagement que la douleur n’était pas “dans sa
téte” au sens ou elle serait inventée, mais qu’elle passait par le systéme nerveux dont le cerveau
pour exister.

P9 : Il m’a montré sur des schémas ce que c’était vraiment la fibromyalgie, comment ¢a se
passait au niveau du cerveau, du corps, il m’a dit “c’est pas de I’imaginaire les douleurs que
vous avez, elles sont bien réelles effectivement”.

Les mots employés pour expliquer cela semblaient trés importants pour que le patient
comprenne la nuance et intégre cette connaissance. La patiente 10 illustrait que I’explication du
chirurgien avait raté sa cible.



P10 : Le chirurgien m’a expliqué que je faisais de I’algodystrophie donc en gros je me créais
la douleur. Et j’ai dit non, c’est pas moi qui me crée la douleur, je 1’ai eu dés le début ! alors
je lui ai dit “ouais ¢’est moi qui me demande la nuit de ressentir des coups de courant dans
la cheville ! je I’avais un peu mal pris ...

Des patients ont rapporté également comme d’autres patients une difficulté a appréhender
vraiment le role du cerveau dans la douleur chronique, autrement que par une question de
volonté.

P10 : La téte et le corps c’est bien deux choses différentes : moi y a des jours ou je vais me
lever et je vais me dire: je ne veux pas avoir mal de la journée, ca c’est bien ma téte qui le
pense. Mais je mets les 2 pieds par terre et j’ai bien mal a la cheville donc ma douleur est
bien la.

P7 : Comme c’est le cerveau qui contrdle tout ¢a, j’ai déja essayé d’enrayer en disant “ben
non je vais bien, j’ai pas mal”, mais ¢a marchait pas trop ...

Ainsi parvenir a transmettre au patient un message clair, qu’il puisse intégrer semblait un subtil
exercice pour le médecin.

P8 : Voila il fallait que je comprenne ce que c'était 1’algodystrophie, donc il fallait déja que
le chirurgien m’explique un peu, mais méme en m’ayant expliqué, c’€tait un peu confus

Le patient 11 soulignait I’importance de parler “le méme langage”, en s'adaptant aux schémas
de pensées du patient, pour permettre une compréhension réciproque. La patiente 6 rapportait
comme [’utilisation par le médecin d’images et métaphores proches de sa vie lui avait parlé et
pouvait contribuer a I’intégration et mémorisation des messages clés a distance de la
consultation.

P11 : On arrivait a parler le méme langage, on se comprenait, et il comprenait ce que je lui
disais.

P6 : Mais ce qui m’a le plus frappé, c’est son explication : en fait il m’a expliqué que par
exemple si un jeune arbre pousse avec beaucoup de tempétes plusieurs fois dans la vie de
I’arbre, I’arbre il a poussé de travers, il va étre tordu et du coup, c’était imagé, bien imagé
mais j’ai bien compris ce qu’il a voulu dire par rapporta ¢a ! (...) ¢a m’a parlé je pense que
je n’oublierai pas.




d) Comprendre la complexité des mécanismes de la douleur-maladie : une ouverture vers de
nouvelles perspectives d’actions pour le patient

e Comprendre les voies de la douleur chronique : sortir du paradigme de la
douleur aigué ou une douleur = une cause

Plusieurs patients se sont reconnus dans I’explication du cercle vicieux de la douleur.
Comprendre que les conséquences de la douleur jouaient un role dans son maintien, et donc que
la douleur chronique ne s’expliquait pas seulement par une cause, a participé a leur changement
de représentation.

P3 : La fatigue, le mauvais sommeil, toutes ces choses-1a je me suis reconnu mais a 200%
quoi. Ben oui, j’étais vraiment dans ce cas, mais pile les 2 pieds dedans.

P11 : Je me suis reconnu dans ce qu’il me racontait, dans le développement des douleurs
chroniques. Je me suis reconnu dans le circuit de la douleur, parce que personne ne m'avait
jamais expliqué ¢a.

La patiente 9 reconnaissait I’impact négatif du stress et de I’angoisse sur sa douleur.

P9 : C'est vrai que la fibromyalgie est nourrie par le stress et les angoisses.

La patiente 6 découvrait que le stress était un facteur majorant la perception de la douleur, mais
non responsable enti¢rement de celle-ci.

P6 : Ce que je vais retenir par exemple, c’est que déja ce n’est pas le stress qui cause la
douleur, c’est ce qu’il m’a dit, le stress peut amplifier la douleur, mais c’est pas lui qui la
cause.

Parce que les médecins ont souvent tendance a dire que c’est le stress ! en fait c’est toujours
le stress pour eux.

La patiente 7 rapportait avoir découvert le role des expériences passées intégrées par le cerveau
dans la douleur ressentie.

P7 : d'aprés ce qu’on m’a expliqué, c’est le cerveau qui contrdle ¢a et qui anticipe sur un
passif qu’il a enregistré de tout son plein si je puis dire.




o Découvertes de nouveaux leviers d’actions

Cette compréhension a permis a certains patients de découvrir comment ils pouvaient agir sur
différentes composantes de la douleur. Les patientes 6 et 7 évoquent comment les techniques
de distraction et de relaxation pouvaient agir sur la composante psychique de la douleur.

P7 : L’esprit est un grand moteur, le c6té neurologique a une grande influence. Par exemple,
déja la positive attitude. Donc quelque part penser a autre chose, €tre actif sur autre chose, se
libérer I’esprit permet d’oublier aussi.

P6 : Il m’a vraiment parlé de la relaxation, il m’a donné des séances avec I’infirmiére pour
faire des s€ances de relaxation, ¢’est important parce qu’on sait pas forcément que ¢a va avoir
un impact.

Des patients ont aussi compris I’influence de la part comportementale de la douleur, c'est -a
-dire comment la réponse qu’il donnait a leur douleur pouvait contribuer ou non a son maintien.
Par exemple, les patientes 6 et 4 rapportaient qu’elles avaient compris 1’impact négatif de forcer
leur activité sans s’adapter a sa douleur. La patiente 1 en comprenant l'impact de I’hyperactivité
sur ses douleurs parvenait a changer de regard sur elle-méme et a s’écouter plus.

P6 : Il m’a dit qu’il y avait toute une phase ou le corps résistait aux douleurs et qu’apres
quand le corps il peut plus résister, la douleur elle dure, et ¢a c’était sur le schéma aussi.

P4 : A la suite d’avoir parlé, c’est 1a que j’ai compris que ... c¢’est moi qui en fait trop ! Je
vais au bout de mes forces et voila.

P1 : en fait j’ai compris que ¢a ne servait a rien de forcer, parce que plus je force plus j’aurai
mal. Je peux me dire en fait, je peux me poser, je suis pas feignante si je me pose !

Le patient 11, lui, partageait avoir compris que sa maniere de prendre les antalgiques pour
pouvoir continuer a forcer autant était contre bénéfique.

P11 : Parce qu’il m’a expliqué le cheminement que je faisais tout seul de mon co6té, c'est-a-
dire prendre de plus en plus de médicaments, pour continuer a faire autant de choses. Et que
ca empirait les choses.

Pour certaines patientes, avoir compris ce qu’était la douleur chronique permettait de mieux
I’expliquer a ses proches, dans I’intention que I’entourage puisse comprendre la nécessité
d’adapter I’activité.



P6 : Parce que maintenant je peux mettre des mots sur mes douleurs, les expliquer, parce
qu’avant quand on me demandait, je ne savais méme pas quoi dire donc c’était compliqué,
trés compliqué.

P1: Ladéjaje vais montrer ce document important 8 mon conjoint parce que c’est important
qu’il comprenne aussi. Je vais lui montrer la prescription et puis le document qui explique ce
que c’est la douleur chronique parce que ce n’est pas facile de faire comprendre.
(...) pour lui expliquer que je dois prioriser.

g) A contrario, I'incompréhension maintient le patient dans une quéte du pourquoi

Ne pas franchir cette étape de compréhension apparait comme un frein a I’engagement du
processus de changement.

Dans le cas de la patiente 7, une grande partie de I’entretien a été consacrée a I’incompréhension
persistante du lien de causalité entre ses sollicitations musculaires et ses douleurs diffuses. Les
questions engendrées par I’incompréhension semblaient envahir la patiente et 1’empécher
d’ouvrir de nouvelles perspectives dans la prise en charge de la douleur.

P7 : Par exemple, je peux marcher et je vais avoir mal, ce qui est quelque chose de logique,
car mes jambes vont travailler, mais alors pourquoi j’ai mal aux bras, au coude et au bout du
doigt ? C’est pas parce que je vais réduire ma marche que je vais mieux apres. Vous voyez
ce que je veux dire ? je n’arrive pas a comprendre la causalité, ¢ca ne me semble pas forcément
trés en adéquation parce que je ne vois pas le rapport...”

L’incompréhension pouvait provoquer un sentiment d’incompétence pour la patiente : elle
provoquait des difficultés a savoir comment réagir a la douleur.

P7 : Je voudrais savoir si le sport m'apporte du négatif ou vraiment non. Parce qu’il me
semble important de continuer a faire des activités, parce que déja je les filtre parce que je
ne peux pas toutes les faire.

Le fait de ne pas pouvoir répondre de manicre adaptée a sa douleur exacerbait chez la patiente
7 la menace d’une mauvaise évolution et la tendance au catastrophisme, qui sont des obstacles
au changement.

P7 : Mais moi j’ai expliqué ma situation, je ne veux pas que ¢a prenne des proportions
énormes, je voudrais contrecarrer. Donc je me dis que d'ici 10 ou 20 ans, si je perds autant
en souplesse, je vais €tre grabataire avant 1'age.




Les patients interrogés ont ainsi souligné a quel point la compréhension des mécanismes de
la douleur chronique avait été une étape essentielle dans la représentation de leur maladie :
elle leur permettait de sortir de la recherche de cause unique, de reconnaitre le role du SNC
dans la perception de la douleur et la possible discordance entre la douleur et l'imagerie. La
compréhension des mécanismes de la douleur leur permettait enfin d'envisager de nouveaux
leviers d'action devant leur pathologie et de faire évoluer leurs attentes en termes de prise en
charge.

C) La redéfinition de I’attente initiale
a) La forte attente initiale des patients

Les attentes des patients étaient essentiellement de deux ordres : d’ordre diagnostique, comme
évoqué plus haut, et d’ordre thérapeutique ; c’est ce qu’exprimait la patiente 9.

P9 : J’attendais qu’on me soulage, puis de 1'écoute. Qu’on essaye de me comprendre puis de
me diagnostiquer vraiment !

En termes thérapeutiques, la majorité des patients semblait exprimer ’attente d’une disparition
des douleurs, pour étre enfin soulagés. La patiente 8 évoquait aussi 1’attente de retrouver une
vie comme avant, ou la douleur ne prenait pas toute la place.

P4 : Qu’il m’aide a me soulager ! Soulager la douleur !

P11 : J attendais de plus avoir mal, mais il m’a dit tout de suite, que j’aurai pas plus mal d’un
coup, qu’on n’allait pas arréter la douleur du jour au lendemain.

P8 : Qu’on arrive a me soulager pour que je retrouve ma vie d’avant, une vie normale.

Les attentes avaient été le plus souvent soumises a I’épreuve du temps dans 1’attente de la
consultation.

La patiente 5 évoquait comme le long délai pour le rendez-vous avait exacerbé ses attentes dans
ce qu’elle espérait du corps médical en réponse a sa souffrance. Elle comparait I’attente de la
consultation a une grossesse, donc rapprochait le moment de la consultation a une naissance;
mais aussi a ’attente idéalisée d’une rencontre amoureuse ou finalement rien ne se passe
comme prévu.

P5 : Quand t’attends un rendez-vous pendant 9 mois... C'est un bébé neuf mois ! Moi je vis
avec ces douleurs jours et nuits, tous les jours, donc voila on est intime mais j’en ai un peu
marre j’aimerais bien m’en débarrasser. (..) Donc du coup, je sais pas, je m’attendais...
comme quand on idéalise quelque chose, je vais descendre de la voiture, il va courir vers
moi... et en fait rien ne se passe comme prévu.




Ainsi le plus souvent, les patients arrivaient avec de grandes attentes initiales, en écho a leur
souffrance majeure, et avec le désir d’une réponse et solution rapide a leurs douleurs. Il était
alors nécessaire pour le médecin de les aider a les redéfinir, pour qu’elles s’orientent vers un
objectif atteignable, en congruence avec ce qu’il pouvait proposer.

b) La transformation des attentes du patient

Plusieurs patients ont rapporté comment lors de la consultation ils avaient pu remodeler leurs
attentes :

D’abord, I’attente d’une suppression des douleurs pouvait se transformer en attente d’une
meilleure qualité de vie. Ensuite, la demande urgente de soulagement était remplacée par
I’attente d’une amélioration progressive. Enfin, I’attente vis-a-vis du corps médical était
¢galement remaniée, passant d’une attente d’une solution toute faite donnée par le médecin, a
I’utilisation des ressources du patient.

La patiente 1 parlait d’avoir une “meilleure vie”, qui pourrait advenir a force d’y travailler.

P1 : Et 1a je commence a comprendre petit a petit qu’en fait non, la douleur est véritable et
ca se travaille. Et qu’on peut arriver a avoir une meilleure vie on va dire.

La patiente 5 acceptait 1’idée d’apprendre a vivre avec sa douleur, en apprenant a mieux la
gérer.

P5 : Ben quelque part je me sens soulagée que quelqu’un écoute ma douleur, la comprenne
et la prenne en considération et voir comment on peut - pas I’enlever -mais la dompter. Un
peu comme un lion qui est toujours la mais tu sais que si tu fais bien attention, il restera a
une distance raisonnable.

Les objectifs étaient alors modifiés et plus centrés seulement sur la douleur mais sur la qualité
de vie et sur la formulation d’objectifs réalistes, définis par le patient avec le médecin.

Ainsi, la découverte de “petites” choses simples et concretes a sa portée redonnait a la patiente
1 prise et espérance, et lui permettait de remodeler ses attentes. La patiente 5 pouvait formuler
des objectifs concrets, centrés sur ses ressources.

P1 : Mais la en fait tout va bien, parce que je me suis sentie comprise et qu’on a trouvé des
solutions, des petites choses, des petits conseils, des petits trucs pour améliorer ma vie. (...)
ben par exemple, au lieu de faire tout le temps des marches trés longues, ben je vais pouvoir
diviser ¢a en plusieurs fois dans la journée.

PS5 : Je vais trouver des moments ou des choses agréables, il m’a dit que je devrais faire
régulierement une pause, soit de marche, soit de musique soit de « je sais pas quoi », mais
quelque chose d'agréable.




c¢) La discordance des attentes patient/soignant peut entrainer une frustration

La patiente 7 a exprimé la déception de n’avoir pas eu les réponses qu’elle attendait. Focalisée
sur la recherche de cause biomécanique a sa douleur, elle n’a pu ¢élargir ses attentes. Elle avait
le sentiment d’avoir déja beaucoup cherché les réponses en elle-méme, d’avoir déja travaillé a
changer ses représentations préalablement a la consultation, et exprimait un besoin d’autres
réponses.

P7 : L’impression générale était plus un rendez-vous de type psychologique qu’autre chose,
centré sur ma personne, avec beaucoup d ‘interrogations sur moi-méme, alors que moi
Jattendais des réponses de la part de la personne qui me recevait.
J’étais en demande et il me posait les questions comme si j’avais les réponses.

Il part du principe que ces personnes sont capables d’apporter certains ¢léments pour contrer
effectivement ces douleurs. Donc je pense que c’est ¢ca qu’il cherchait au fond de moi. Je
pense que certaines choses je suis en mesure de lui donner, mais ce n'est pas les réponses que
j attends, car moi-méme je suis en mesure de les analyser et de les comprendre.

A P’inverse, la patiente 8 exprimait que les réponses purement médicamenteuses proposées ne
I’ayant pas satisfaite, elle avait débuté des séances de sophrologie.

P8 : Jattendais beaucoup de choses j’avoue. Malheureusement, je trouve que j’ai eu
beaucoup de médicaments or je n’aime pas prendre de médicaments ! Donc je me suis
tournée vers d’autres solutions. J’ai commencé la sophrologie. Elle est a la fois sophrologue
et hypnothérapeute

D) Reprendre sa place d’acteur dans le soin
a) Le patient mis face a ses responsabilités : du pouvoir redonné

Les patients au cours de la consultation ont été¢ mis par le médecin face a leur responsabilité.
Cela a permis de leur redonner du pouvoir, pour participer de manicre active a leur prise en
charge.

C’est le cas des patientes 5 et 9 qui ont rapporté comme le médecin insistait sur leur nécessaire
implication pour une efficacité et les invitait vivement a prendre part a leur prise en charge.

PS5 : Il m’a dit : moi je peux vous donner des choses, mais si vous de votre coté vous ne savez
pas dire : “stop je marche puis je m'arréte, je me repose, je me pose”. Ca ne servira a rien.

P9 : Ben je crois que c’est le médecin qui m’a dit “ moi je peux vous aider de mon c6té, mais
si vous, vous n’essayez pas de relacher un petit peu et d’écouter votre corps, je ne pourrais
rien faire pour vous. Quand il y a ces douleurs c¢’est qu’il vous dit stop, faut arréter.




b) Quand le patient se saisit de sa responsabilité, il peut reprendre sa place d’acteur dans le
soin

Le médecin ne pouvait qu’inciter le patient a prendre part a la prise en charge en lui laissant de
la place, mais c’était au patient de se saisir de ce role.

Les entretiens réalisés immédiatement apres la premiére consultation le montrent
L’invitation du médecin a permis a la patiente 9 de prendre conscience de la place centrale
qu’elle détenait dans sa prise en charge, et de trouver des moyens d’actions concrets a mettre
en ceuvre dans sa vie.

La patiente 1 a découvert son rdle potentiel dans son vécu de la douleur, qui était de 1’ordre
d’un entrainement, demandait du temps et de la répétition et la nécessité d’écouter son corps et
la patiente 2 a reconnu I’importance de prendre soin d’elle. Le patient 3 a décidé par exemple
de sortir de I'isolement, en s’ouvrant plus aux autres, au lieu de se renfermer sur sa douleur.

P9 : C'est 1a que j’ai vraiment pris conscience que la thérapie tenait aussi par rapport a moi.
Que moi aussi j’ai un changement dans mon mode de vie a faire, dans pleins de choses. Mais
c’est difficile, hein, ¢’est difficile.

P1 La je commence a comprendre que je peux travailler dessus, petit a petit.
Ce que j’ai compris, c’est qu’il faut que j’apprenne a plus m’écouter et que j’arréte de gérer
trop d’activités, ou de trop me forcer a faire des choses, il faut que je prenne plus de temps. Et
pour une fois qu’on me dit de m’écouter et de ne pas forcer ! waouh ¢a fait du bien !

P2 : C’est a moi maintenant de faire le nécessaire. S’occuper de soi !

P3 : Je vais moins me renfermer sur moi-méme vous voyez. Je pense que j’ai déja envie de
m’ouvrir un peu plus. Moins envie de faire le gros dos et de me renfermer. Je sens qu’il est
temps pour moi d’ouvrir un peu plus les fenétres de la maison.

L’autonomisation du patient a pu également étre mise en évidence lors d’entretiens réalisés
plusieurs mois apres la premiere consultation douleur. Le patient pouvait alors s’investir dans
différents domaines de la prise en charge, notamment en s’appropriant les thérapeutiques.

La patiente 5 a exprimé la nécessité d’un travail collaboratif avec le médecin pour trouver le
meilleur ajustement des médicaments.

PS5 : La psychiatre elle joue sur les médicaments pour savoir comment mieux les adapter (...)
on a réadapté les doses plusieurs fois, car je trouvais que je n’étais pas bien, donc on a changé
la répartition des doses. Le réglage, on met du temps a le trouver.

D’autres patients, sont devenus acteurs en changeant leur comportement ou mode de vie qui
auto-entretenaient leur douleur.

Plusieurs patients ont raconté comment a plusieurs mois de la consultation ils sont parvenus a
ajuster leur rythme de vie : la patiente 9 a mis en place la pratique de méditation



régulierement, et ainsi que la patiente 5, elles ont appris a s’arréter a temps, avant d’avoir
dépassé leur limite et été trop loin dans la douleur.

P9 : Ben je fais de la méditation maintenant, et j’essaye d'écouter un peu mon corps, quand
j’ai des douleurs ben je force plus. Je me dis, allez hop j'arréte et tant pis, ce que je fais pas
aujourd’hui je le ferai le lendemain. Avant ¢a j’en étais incapable.

P5 : J’accepte de laisser les choses si je ne peux pas. D&s que je vais ressentir le besoin je
vais me poser, j'essaye de le faire vraiment.

La patiente 5 osait désormais exprimer ses limites et prendre du temps seule quand c’était
nécessaire pour limiter 1’exacerbation des douleurs par le stress et le conflit.

P5 : Maintenant quand je sens que ¢a ne va pas bien, qu’il y a des choses qui me saoulent,
j’ai appris a gérer : je dis j’ai juste besoin d'étre toute seule, je m’en vais un moment pour
souffler. Ca, c’est compris par mes proches.

Il semble qu’en permettant au patient de découvrir 1I’impact qu’il pouvait avoir sur sa douleur,
en le responsabilisant, il retrouvait une prise sur sa douleur. La patiente 9 exprimait avec
soulagement la meilleure gestion de ses douleurs, bien qu’elles soient toujours présentes.

P9 : Les douleurs, je les ai toujours effectivement, mais j’ai I’impression que j’arrive a mieux
les gérer.

Reprendre sa place d’acteur dans sa prise en charge et plus globalement les rénes de sa vie
semblait diminuer le ressenti d’impuissance du patient, et lui donner plus de prise sur ses
douleurs.

¢) La relation médecin-malade, partenariat a construire et terreau du changement

e La relation thérapeutique, comme un partenariat

Si le médecin impulsait I’autonomie au patient, c’est a ce dernier qu’il revenait de se saisir de
son rdle et s’y investir, en mettant en place dans sa vie les leviers d’actions découverts.

La relation thérapeutique pouvait alors prendre la forme d’un partenariat, ou le soignant
accompagnait le patient.

La patiente 1 a exprimé comme elle percevait I’accompagnement du médecin comme
sécurisante, mais tout en lui permettant d’étre acteur elle-méme de sa guérison.

P1:La on va t’accompagner, on va t’aider, on va te proposer des choses, on va pas te laisser
tout seul en gros. (...) et je vais pouvoir changer des choses.




Le patient 3 soulignait comment la qualité de la relation thérapeutique avait pu contribuer a
I’engager dans cette autonomisation.

P3 : Parce que j’avais pas trouvé jusque-la cette personne qui allait m’aider a me mettre le
pied a l'étrier.

Les changements mis en place par le patient dans la réponse a la douleur semblaient facilités
par I’accompagnement de 1’équipe soignante. Par exemple, la pratique de la méditation pleine
conscience lors des séances avec I’infirmiere aidait la mise en place a domicile de ce moyen
efficace pour la patiente 5.

P5 : Je fais des séances de méditation et lacher prise avec I’infirmiére et ¢a, ¢a me fait quand-
méme effet bien 2-3 jours derriere. Pendant 2-3 jours, j’arrive a laisser couler. J’essaye de le
faire moi-méme avec des séances sur Deezer a la maison, ce qui me permet de retrouver aussi
un petit peu de sérénité

e Les leviers dans la relation médecin-malade pour que le patient devienne
acteur

Le temps long de la consultation, I’absence d’interruption lors de 1’écoute et le silence laissé
permettait au patient de réfléchir et d’¢élaborer pendant la consultation.

P6 : Par exemple, il ne me coupait pas la parole. Méme si parfois il y avait des blancs, le
temps que je mette mes idées bien en place pour lui parler, il me laissait le temps en fait de
parler et de lui dire ce que j’avais a dire.

PS5 : Et puis pas se sentir speed, avoir le temps. T’es 13, t’es pas chronométré, peut-étre qu’il
a regardé I’heure et qu’il avait son planning mais & aucun moment ¢a c’est ressenti.

Pour la patiente 6, se sentir respectée dans la relation et libre de choisir ce qu’elle entreprendrait
a la fin, était rapporté comme quelque chose d’important qui contribuait également a lui donner
du pouvoir dans la prise en charge.

P6 : Il ne m’a pas forcé par exemple a la fin, pour les médicaments ou les séances de
psychologue ou de relaxation par exemple. Il m’a proposé¢, il m’a juste proposé et si j’étais
pas d’accord j’étais tout a fait en droit de refuser en fait. Et ¢ca ¢’est important aussi je trouve
qu’on ne se sente pas forcé, contraint. (...) c’est ¢a libre de choisir et libre de ce que j’avais
envie de dire.

Enfin, pouvoir formuler son attente en début de consultation, était relevé par la patiente 6,
comme une marque de I’intérét du médecin.



P6 : Ca m’a étonné il m’a demandé ce que j’attendais de la consultation. Et ¢ca m’a étonné,
parce qu’en général personne ne me demande ce que j’attends de la consultation. Et ca fait
quand méme plaisir, ¢ca montre aussi un réel intérét j’ai trouveé.

Les entretiens ont fait ressortir que la compréhension par le patient de son role leur permettait
un changement dans la maniére de vivre et prendre en charge leur douleur.
Cette compréhension, provoquée par le médecin, se concrétisait au cours de la consultation en
identifiant avec le patient des leviers d'action et en coconstruisant des nouveaux objectifs avec
lui. La qualité de la relation médecin malade était essentielle dans cette évolution.

E) Un chemin d’acceptation, processus qui s’inscrit dans le temps
a) la douleur, bouleversement profond dans la vie des patients

Les patients rapportaient comment la douleur s’¢était immiscée dans tous les domaines de leur
vie. En s’installant, elle avait durablement modifi¢ leur vie, elle avait un impact sur le moral,
sur les liens familiaux, provoquait limitation et dépendance, et réduisait la capacité a se projeter.

La douleur avait un impact fort sur le moral de la patiente 9.

P9 : Ca me rendait irritable forcément. J’avais plus trop envie de sortir, on n’a plus envie de
rien, on est fatigué. Je ne pensais qu’a aller me coucher, mais méme la nuit ¢a continuait.

Elle était souvent a I’origine de limitations chez des patients, qui n’étaient pas faciles a accepter.
La patiente 1 exprimait que 1’acceptation de son invalidité en lien avec la douleur était rendue
plus difficile par la comparaison avec les jeunes de son age.

P1 : 11 faut que j’accepte le fait que je ne suis pas comme tout le monde et que je ne serais
jamais comme tout le monde au niveau de la douleur. C’est pas facile d’étre a 22 ans et se
dire qu’il faut un fauteuil pour faire des grandes activités, alors que les autres, ils courent a
coté de nous et peuvent faire des quinzaines de kilometres.

Les patientes 5 et 8 rapportaient aussi comme la douleur impactait leurs relations familiales en
créant notamment des dépendances et des aménagements contraints et forcés des liens et
obligeant a la création d’un nouvel équilibre.

La patiente 5 exprimait la difficulté de vivre cette nouvelle situation de dépendance vis a vis de
sa famille, et d’accepter ses limites pour se préserver. Ce changement de posture, venait
bousculer son indépendance, ses capacités. Elle vivait la demande d’aide comme un sentiment
d'infériorité.

P8 : Je ne pouvais plus bouger, je ne conduisais pas, j’étais enfermée dans mes 4 murs. Au
niveau familial, ¢’est clair ¢’était compliqué. (...) Enfin, je peux reconduire maintenant ! mon




mari était trés content de plus m’emmener, parce que lui il a servi de taxi pendant trés
longtemps, heureusement qu’il était en télétravail trés clairement !

P5 : La ou c’est le plus difficile c’est demander de 1'aide, mes garcons me disent “demande
si t’as besoin ! ” : c'est hyper avilissant ! Dans 1’absolu je suis capable d’aller chercher un
panier de bois a 1‘autre bout du garage. Je sais que je vais le payer mais je suis capable d’y
aller. Et aprés on va me dire pourquoi t’as pas demandé ? Demander tout le temps c’est
difficile. Quand on demande, on est en infériorité, moi j’ai toujours eu I’habitude de tout
gérer mes trucs, de faire tout ce que je voulais, et 1a mon corps aujourd’hui il me dit tu veux
le faire mais non, t’es pas trop capable.

Enfin, la douleur persistante empéchait souvent le patient de travailler. La douleur pouvait
empécher le patient de se projeter dans I’avenir, au vu de I’incertitude sur la temporalité¢ de
I’amélioration.

La patiente 8 verbalisait comme le fait de ne pas pouvoir se projeter dans un avenir proche était
difficile a vivre, car rendait le présent moins supportable. Elle racontait notamment la
déconvenue sur la temporalité de son arrét de travail qu’elle pensait courte, et qu’elle voyait se
prolonger, devant la persistance de ses douleurs.

P8 : Ne pas pouvoir se projeter ¢’était compliqué ! Donc quand la douleur était 1a et que je
ne pouvais plus poser le pied par terre, la chaussette était insoutenable, j’avoue qu’a un
moment donné psychologiquement, c'était trop. (...) entre-temps, toujours pas de travail.
J’étais tellement persuadée que je reprendrais mon travail au mois de mars ! Le moral en a
pris un sacré coup trés clairement, car je n’en voyais pas le bout, et puis personne n’était

capable de me dire quand... on m’a toujours dit d’accord ¢a va aller mieux, mais quand quoi
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b) I'acceptation des limites et I'adaptation a la douleur, processus temporel

Le patient pour faire face a ce bouleversement était invité a emprunter un chemin d’acceptation,
pour s’adapter a son présent et réinventer sa maniere de vivre.

La patiente 9 évoquait la difficile acceptation de faire le deuil de sa vie d’avant, et la patiente 7
la difficulté a sortir de son image d’elle-méme.

P9 : C'était difficile a accepter ! Il m'avait méme marqué méme sur 1’ordonnance de prendre
conscience que je ne serais plus comme avant.

P7: Je suis quelqu’un de trés active, j’ai toujours été hyperactive.

Plusieurs patients évoquaient le temps incompressible nécessaire pour parvenir a cette
acceptation.

La patiente 8 par exemple a exprimé comme il lui a fallu du temps pour accepter 1’introduction
des anti-dépresseurs.



P8 : Quand le médecin traitant au début m’a prescrit les anti-dépresseurs, je me suis dit que
c¢’était pour mon psychique et pas pour ma cheville. Puis apres j’ai compris que c¢’était aussi
vraiment dans un but neuropathique. Mais sur le coup on ne [’accepte pas.
(...)lail m’a augmenté la dose de médicaments, je vais mettre du temps a digérer.

D’autres patients ont exprimé qu’ils avaient conscience de la lente temporalité de ce processus
de changement.

P1 : Ben j’ai 'impression que ¢a va étre long, que ¢a ne va pas étre facile mais que ¢a va
s’amorcer petit a petit. Que ¢a va faire comme des petits engrenages en fait.

P10 : Je pense qu’il faut étre patient, faire avec le temps. Ca va venir petit a petit.

L’adaptation faisait aussi écho a un changement de rapport du patient a sa douleur : au lieu de
I’opposition, le patient pouvait se I’attribuer a sa fagon.

Deux patientes notamment exprimaient 1’acceptation de vivre avec leur douleur: au lieu de subir
sa présence, elle choisissait de vivre au mieux avec “cette colocataire” non choisie.

P1 : Je réussis quand méme mieux a m’adapter par rapport a ¢a, de toute fagcon j’ai pas le
choix, donc quitte a habiter avec moi, si c’est une colocation longue durée, autant avoir une
bonne colocation ou on s’entend mieux avec.

PS5 : Ma douleur et moi on est en couple

La patiente 9 interrogée plusieurs mois apres la premiere consultation, exprimait enfin que cette
adaptation produisait des effets en termes d'amélioration de leur qualité de vie, en retrouvant
notamment des moments de vie agréable.

P9 : J’ai repris la marche aussi. Marcher, j’aime bien, j’aime entendre les bruits de la nature
de la campagne, ¢a fait du bien. (...)

Quand je fais de la méditation, j'oublie tout ce qu’il y a autour, et je me sens beaucoup
mieux.

c) Kairos : quand le temps est propice au changement

Si la mise en place des changements de représentation, et de vécu de la douleur nécessitaient
du temps a s’ancrer, plusieurs patients ont verbalisé¢ qu’il y avait un temps propice a son
commencement. Le changement semblait advenir quand le patient était prét a le vivre.

La patiente 8 rapportait qu’elle n’avait pas toujours été préte a entendre ce que lui disait le
médecin.



P8 : Je pense qu’a ce moment-1a, je n’étais pas dans 1’état d’esprit de me voir ... s'interrompt
En fait il y a quelque chose qui m’a bloquée : elle m’a dit “mais si jamais vous ne pouvez
pas retrouver votre vie d’avant ?”’ J’ai trouvé ¢a tellement dur a entendre, j’étais pas préte !

La patiente 9 évoquait la survenue d’un déclic qui s’était installé a un moment précis.
Elle le reliait a la longue attente pour venir en consultation, qui I’avait engagée a se saisir de ce
qui était proposé.

P9 : J’ai eu la chance d’avoir un rendez-vous ¢a a été long -presque 6 mois- je me suis dit
maintenant que je 1’ai eu si maintenant je ne fais rien, je pars encore dans un engrenage et je
m’en sortirais jamais ! Je crois qu’il arrive a un moment ou c'est plus que de la conscience,
je ne sais pas comment on peut appeler ¢a, “il faut vraiment que je fasse qq chose” un peu
comme un déclic je dirais.

Le patient 3 évoquait également comment la premicre consultation de la douleur avait été vécue
comme une mise en route sur ce chemin d’acceptation

P3 : La j’ai vraiment I’impression d’avoir gravi des marches supplémentaires. ( ...)
Jaccepte déja un petit peu mieux la situation. Je D’ai ressenti déja en partant.
Je me suis dit j’ai commencé un bout de chemin, va falloir que j’aille au bout quoi !

d) Quelques leviers de I'acceptation

Plusieurs patients ont relevé le soutien procuré par ’accompagnement sur la durée par
I’équipe pluridisciplinaire dans ce long processus d’acceptation.

PS5 : Le suivi, I'accompagnement, puis le psychiatre, la psychologue, la diététicienne, c’est
important, voila je sens qu’on essaye de faire le maximum pour trouver des bons reperes

P1 : J’ai beaucoup aimé I’accompagnement du docteur et puis la gentillesse de la secrétaire,
c’est un truc tout béte mais c¢a aide beaucoup Cette fois on ne me jette pas dans la nature, en
me disant “débrouille toi, vis avec ¢a” !

P2 : Ca c’est pareil, je ne savais pas qu’il y aurait un suivi, donc je me suis dit que j'étais 1a
que ponctuellement donc par rapport a ¢a je suis rassurée. Je ne suis pas abandonnée !

Etre suivie sur la durée par les mémes intervenants renforcait les liens de confiance qui s’étaient
¢tablis pour la patiente 5, et permettait de répondre aux questions qui apparaitraient au fur et a
mesure du temps pour la patiente 7.



PS5 : Depuis janvier, je vois I'infirmiere tous les 15j, pour la relaxation, la respiration.
Et déja, on parle ensemble toutes les 2, ¢ca a toujours été¢ la méme personne les 3 fois, elle me
demande comment je vais, on discute bien. Comme c’est toujours la méme personne, c’est
vraiment un climat de confiance.

P7 : C'est-a- dire apres réflexion, sur le vif on n’a pas toujours les questions au moment
opportun pour les poser. Mais en y réfléchissant apres, justement j’aurai posé cette question-
la par exemple.

Si les relations familiales pouvaient étre éprouvées par la douleur, la présence en consultation
de proches en consultation a été relevée comme bénéfique pour certains. Pour la patiente 5, la
présence de son conjoint en consultation venait d’une part valider la réalité de sa souffrance et
d’autre part pouvait étre une aide pour maintenir les objectifs fixés a l'issue de la consultation

P5 : Je pense que c’est resté important tout ce que le Dr a pu me dire, car du coup mon mari
se rend vraiment compte du coup a quel point on peut souffrir. Si on I’entend de quelqu’un
d’autre c’est différent de si 'autre le dit. Donc c'est super important, la certitude que si on
peut étre accompagné, et bien accompagné, faut vraiment le faire au maximum ¢a permet a
I’autre de comprendre que ce que tu dis, ce n’est pas du flan. (...) D’ou I’importance que mon
mari soit 1a pour me dire “hé ho, stop ! on s’en fiche que le lave-vaisselle ne soit pas vidé”.
C’est 1a ou justement I’accompagnant peut dire “pff laisse !

d) Quelques freins de I'acceptation : problémes au travail, non-reconnaissance par
I'employeur, le médecin conseil, la sécurité sociale, conditions de vie et entourage

La problématique de la reprise du travail a été évoquée par plusieurs patients lors des entretiens.
La patiente 5 rapportait qu’elle avait ét€ en souffrance psychique dans son travail. Actuellement
en arrét de travail, elle se sentait en incapacité d’y retourner. La formation qu’elle espérait faire
pour changer de travail ayant été refusée, elle exprimait étre dans une situation figée sans
solution, qui semblait s’opposer a I’acceptation de sa vie avec la douleur.

PS5 : Retourner a mon travail d’avant ¢’est compliqué, car mon patron n’a pas su me protéger
par rapport au harcélement donc s’il n’a pas su le faire il y a 6 mois, il ne sera pas plus capable
de le faire aujourd'hui. (...) j’avais fait une demande de formation par la région, et ¢ca a été
refusé, du fait d’un nombre important de reconversions. Ca m’avait anéantie, je suis
descendue de 14 étages d’un coup.

Elle rapportait le stress li¢é a cette situation socioprofessionnelle avec le risque de devoir
reprendre rapidement son travail antérieur par défaut d’autres possibilités et “la pression” de la
sécurité sociale pour la reprise de son travail.

Une autre patiente, du fait de difficultés financieres, avait di reprendre un travail a temps plein
non adapt¢é a ses douleurs. Cette reprise avait majoré fortement ses douleurs.
Ces deux patientes rapportaient comment la non-reconnaissance de leur fibromyalgie par la
sécurité sociale était un facteur de stress.



PS5 : Voila tout le corps médical me dit : vous €tes cassée, vous avez besoin de temps pour
vous réparer. Et puis la sécu de l'autre c6té, elle veut que vous rebossiez. Donc on subit une
pression supplémentaire qu’on ne devrait pas subir, car ¢a alimente les douleurs. D’ou la
non-reconnaissance de ce truc quoi.

P1 : C’est toujours aussi compliqué, car pleins d’organismes autour ne veulent pas
reconnaitre mon handicap (...). Tout ce qui est administratif ne veut pas le comprendre et du
coup ¢a devient compliqué. Tout ce qui est important pour faire les papiers quoi. (...)
J’airepris un travail de femme de ménage car c’est le seul boulot qui s’ offrait 4 moi. C’étaient
des grosses journées de 9h30 de travail et je devais marcher 12 kms par jour. Mais c’est qu’il
me fallait du travail.

Une patiente évoquait aussi I’apport bénéfique de son mi-temps thérapeutique lui ayant permis
d’inventer un nouvel équilibre de vie favorable, mais s’inquiétait de ses conséquences
financieres et parallélement des conséquences d’une reprise a temps plein sur ses douleurs.

P9 : En ce moment je suis en mi-temps thérapeutique, je travaille dans une école, donc
J’aide I’enseignant le matin, et en mi-temps c’est super !

Ce qu’il y a c’est que 1a je suis en mi-temps thérapeutique donc j’ai mon salaire, mais si je
reste comme ¢a par la suite ce ne sera pas possible financiérement... Le matin, 13, je me
consacre au travail, ’apres-midi j’ai le temps de me reposer, fin voila.

Puisque bon, quand on a des douleurs comme ¢a, essayer de travailler une journée entiere,
c’est difficile ! surtout que normalement I’aprés-midi je faisais des ménages dans la
commune.

Une patiente évoquait que son entourage rendait difficile son changement de comportement
face a la douleur car ne respectait pas son besoin de s’écouter.

P1 : Oui j’ai essay¢ (de m’écouter plus), j’y ai mis toute ma volonté, mais le probléme c’est
que je suis dans un entourage ou il faut tout le temps bouger, on me pousse. Mon entourage
ne comprend pas forcément la chose et je peux pas forcément m’écouter comme je l'aimerai.




DISCUSSION
1) Synthése du résultat principal

" Lindispensable
reconnaissance
~ de la souffrance

d'acceptation,

processus qui
s'inscrit dans le

Figure 3 : lllustration du processus du changement au décours d 'une consultation de la douleur

On a observé au décours de la consultation douleur que le patient pouvait entrer dans un
processus de changement. Plusieurs composantes ont émerg¢, représentées dans le schéma ci-
dessus.

La reconnaissance de la souffrance est apparue comme un levier nécessaire au patient pour
entrer dans un processus de changement. Elle lui permettait de quitter la quéte de
reconnaissance.

En intégrant le role du systeme nerveux central, I’impact des conséquences de la douleur et du
comportement dans son maintien, le patient a pu percevoir la douleur chronique comme
douleur-maladie. Comprendre les composantes multifactorielles de la douleur chronique a
permis au patient un changement de représentation de la douleur. Cela permet au patient de
quitter la recherche effrénée d’une cause et lui ouvre de nouvelles perspectives de réponses.

Reconnu dans sa souffrance et ouvert a la compréhension des mécanismes de la douleur-
maladie, le patient pouvait devenir capable de redéfinir ses attentes vers des objectifs concrets
et réalisables, définis et centrés sur ses ressources, en congruence avec ce que pouvait lui
proposer le médecin.

Devenir acteur dans sa prise en charge et s’autonomiser, a permis au patient de retrouver du
pouvoir et une prise sur ses douleurs persistantes. Cela passait notamment par 1’adaptation de



la vie quotidienne, I’écoute de son corps, le changement de rythme de vie, la reprise du sport
de maniére adaptée, et 1I’appropriation de son traitement.

Le changement ici évoqué correspondait donc a un changement dans la représentation du
patient : représentation de la douleur, de lui-méme et de ses attentes. Il correspondait aussi au
changement de posture du patient qui s’est investi dans sa prise en charge, en mobilisant ses
ressources propres grace a la relation de partenariat avec les professionnels de santé. Ces
changements de représentation et de posture permettaient notamment un changement positif
dans la gestion et le vécu de sa douleur.

Ce processus de changement s’appuyait sur un chemin d’acceptation, qui s’inscrivait dans le
temps.

2) Discussion de la méthode, forces et limites
a) Forces de I'étude

Les attentes des patients avaient été explorées largement par la littérature mais je n’ai pas trouveé
d’étude s’intéressant au processus du changement, vu par le patient, a la suite d’une consultation
douleur.

La méthode qualitative par IPA semblait la plus propice pour s’intéresser au vécu et a la
perception des patients, en laissant le patient parler en profondeur de sa perception.

Pour éviter un biais de recrutement, les patients ont été sélectionnés de maniére aléatoire selon
mes dates de déplacement et ont été recrutés par mes soins et ceux des secrétaires.
Les entretiens semi-dirigés ont été rédigés avec un canevas souple et mouvant, sans respecter
I’ordre des questions, pour suivre le cheminement de pensée du patient. L’utilisation de
questions exclusivement ouvertes a favoris¢é la spontanéité des réponses.
Les questionnaires ont ét¢ adaptés et enrichis au fil des expériences des entretiens.

L’analyse a été interprétative avec une mise en relief des convergences et divergences.
Des extraits de tous les participants ont été associés aux thémes ordonnés.

La méthodologie de la these s’est appuyée sur plusieurs grilles de qualité de recherche
qualitative (synthese réalisée a partir des grilles RATS, COREQ et SRQR) (37)

Un travail initial préliminaire pour mettre au jour mes représentations et hypothéses a
propos du sujet et me placer a coté de celles-ci pour me laisser surprendre lors des entretiens,
de I’analyse et de I’interprétation a été réalisé¢. Un journal de bord a été utile pour me permettre
de verbaliser mes questionnements et discuter les décisions prises au long de 1’étude, ainsi que
de garder les questions et conseils formulés par les professionnels rencontrés (psychologue de
la douleur, médecin de la douleur, médecin généraliste).

b) Faiblesses de I'étude

Mon directeur de thése étant aussi le médecin de la douleur d’une partie des patients inclus,
pour limiter les biais potentiels en lien, j’ai élargi mon inclusion a des patients d’une interne
des consultations douleurs puis du CETD d’Argenteuil.

M’ étant présentée en tant que médecin, les réponses du patient pouvaient étre influencées d’une
manicre ou d’une autre dans I’entretien. (En majorant la plainte, ou en freinant le patient sur
I’expression réelle de son ressenti, notamment autour de la relation médecin-malade).



De plus, les entretiens avaient lieu en partie dans les structures douleurs, a la suite de leur
consultation avec médecin ou infirmier, dans une salle de consultation, ce qui pouvait influencer
¢galement les réponses du patient. Pour limiter ces impacts, j’ai verbalisé¢ dés le début de
I’entretien que j’étais devant eux en tant que chercheuse et non médecin. De plus, la salle de
consultation utilisée était réaménagée autant que possible pour que la configuration soit
différente d’une consultation. (Pas de bureau entre patient- chercheur, accueil avec une boisson,
etc.)

L’anonymat des échanges pour éviter un quelconque impact sur la relation médecin malade a
¢té garantie au patient.

Tous les entretiens n’ont pas été réalisés de la méme maniere, certains ont été réalisés sur place
a I’issue consultation initiale ou de suivi, et d’autres par zoom, selon la possibilité du patient et
de I’investigatrice.

En recherche qualitative, la qualit¢ des entretiens et de I’analyse est trés corrélée aux
compétences et expériences du chercheur. Dans ce travail, I’investigatrice était novice dans la
pratique des entretiens semi-dirigés et de 1’analyse qualitative, mais avait 1’apport des
formations en communication (de la facult¢ de Nantes) et en hypnose conversationnelle
(CHTIP), ainsi que des 40h d’éducation thérapeutique. Une amélioration par la pratique a eu
lieu pendant la réalisation des entretiens.

La saturation des données n’a pas été recherchée puisqu’elle n’est pas appropriée a I’IPA, dont
le but est I’analyse en profondeur du phénomene.

L’analyse des données n’a pas été intégralement triangulée. Cependant la moitié des entretiens
ont ¢été triangulés par mes directeurs de theése, et des échanges avec une patiente experte
(travaillant avec la faculté de Tours) a permis un écho sur les thémes émergents ressortis.

3) Comparaison avec la littérature
a) La reconnaissance de la souffrance

Au cours de ce travail, la reconnaissance de la souffrance du patient est apparue comme un
¢lément clé et un tournant dans son parcours de soin. Tant au niveau de I’entourage que du
médecin, elle apparait nécessaire a I’entrée dans un processus de changement.

e Un point d’entrée dans le processus de changement

Frangois Bourreau écrit que “la suspicion de [’entourage contribue fortement a abaisser la
tolérance du patient a sa douleur.” Comme ’ont exprimé les patients a plusieurs reprises, le
manque de reconnaissance de la souffrance la rend plus difficilement tolérable. Cet algologue
va méme plus loin en affirmant que cette recherche de reconnaissance en vient a guider le
comportement du patient : “Quelle attitude adopter pour étre cru, compris ? Le malade ne peut
abandonner I’idée qu’il soit cru, reconnu, compris. Quelle que soit la cause de sa douleur, celui
qui souffre ne peut accepter l’idée d’étre soupconné d’inventer, de jouer la comédie. S’il change
son attitude, ne donnerait-il pas raison a ceux qui le suspectent de ne pas avoir vraiment mal ?

> (11).

Cette quéte de validation de sa souffrance dans laquelle il se retrouve enfermé I’empéche
souvent de changer sa représentation de sa souffrance ou d’adopter les comportements vertueux
nécessaires pour aller mieux. “Quand tu acceptes comme un simple fait que je ressens ce que je



ressens, je peux arréter de te convaincre et je peux commencer a comprendre ce qu’il y a

derriere”. (38)

Concernant le corps médical, Jacobson et Mariano disent que “la profonde acceptation par le
praticien que [’expérience douloureuse du patient est une réalité en soi qui a autant de poids
que la réalité médicale objective, seule peut permettre aux deux protagonistes de renoncer a
valider son authenticité par la multiplication effrénée d’examens paracliniques destinés a
rechercher la pathologie en cause, apres qu’un bilan initial de bonne qualité se soit révélé
négatif.”(2)

Ainsi, croire réellement 1I’expérience douloureuse de son patient aurait un impact bénéfique pour
le médecin et le malade. Elle implique pour le médecin d’intégrer dans son raisonnement, sa
pratique, sa présence et dans sa science, les mécanismes de la douleur chronique, en s’arrachant,
comme son patient, du paradigme “une douleur égale une cause”. Nous y reviendrons.

Autre effet bénéfique de cette validation de la douleur par le médecin, elle met bien souvent fin
a une errance médicale du patient. Dans sa quéte de validation, celui-ci a en effet souvent
tendance a multiplier les expertises dans 1’espoir d’étre cru.

o La représentation de la douleur chez le soignant, un facteur clé pour la validation
de la douleur.

Pourtant, la littérature montre qu’il n’est pas évident pour un médecin de croire son patient pour
deux raisons principales : la prédominance du modéle biomédical dans I'approche de la douleur
et la crainte d'étre dupé, qui est renforcée par la précédente

Allaz écrit que le médecin est “désarconné par [’absence de corrélation entre l’intensité de la
douleur exprimée et la pathologie initiale “ (cité par Bouckenaere, 2007(2)). En effet, il semble
que de nombreux médecins se basent encore sur le modele biomédical classique (douleur-
symptome) dans la prise en charge des douleurs chroniques et le modele biopsychosocial
(douleur-maladie) semble encore mal compris et mal utilisé (38).

Le modele biomédical dit que toute douleur provient d’une Iésion, et recherche une seule cause
responsable, c’est un modele efficace pour la prise en charge d’une douleur aigué.
Une ¢étude réalisée aupres de différents soignants et paramédicaux en Belgique suggére que les
représentations, croyances et attitudes des soignants impliqués dans la prise en charge de la
lombalgie sont encore trés marquées par un raisonnement biomédical, et assez éloignées des
conceptions contemporaines, biopsychosociales (39). Le modele biopsychosocial, lui,
considere que la douleur est le produit de facteurs biologiques, psychologiques et sociaux, qu’il
est nécessaire de considérer et d’intégrer pour une bonne prise en charge.

Ne s'appuyer que sur le modéle biomédical facilite naturellement la remise en cause de la parole
du patient : Ranque et Nardon écrivent que lorsqu’au cours d’une consultation diagnostique le
médecin ne retrouve aucune explication somatique, la consultation peut alors ““ s’accompagner
souvent d’un rejet instinctif, plus ou moins conscient du patient, qui n’est plus considéré comme
malade a qui il doit patience, rigueur et empathie mais comme un individu sans probléme
somatique, qui se plaint sans 1égitimité” (40).

Cette remise en cause peut rejoindre la crainte d'€tre dupé par un patient qui simulerait des
douleurs pour des bénéfices secondaires, par exemple pour un arrét de travail.

La question renvoie presque a 1’éthique du médecin : Martin et Bammer se demandent : “Quelle
est ’erreur la plus grave: prendre le risque de ne pas croire quelqu'un qui souffre ou croire
quelqu'un qui simulerait ?’(41). Berquin et Grisart rajoutent que “la médecine ne doit pas étre
un art du soupg¢on pour traquer des “simulateurs” mais une voie de compréhension”(38).



Une fois dépassée cette réticence du médecin a croire son patient, comment rendre cette
reconnaissance de la douleur efficiente ?

e L’écoute de Dlhistoire de vie et la formulation d’un diagnostic, clés de la
reconnaissance de la souffrance

La reconnaissance de la souffrance passe d’abord par I’écoute de I’histoire de vie du patient.
Créer son récit de vie peut étre thérapeutique en lui-méme car cela peut lui faire entrevoir des
déterminants alors inconnus de sa souffrance. (2) “La douleur chronique touche [’existence
toute entiere du patient, mais surtout en elle résonnent des éléments d’une histoire de vie qui
sont parfois des obstacles a une résolution de la peine s’ils sont négligés. (..) L approche
narrative, qui remet les événements dans le contexte du patient, fait toute la place a la maniere
dont il raconte son parcours et dont il [’a vécu(38).

De plus, demander au patient de raconter son histoire et pas seulement les faits médicaux “est
une maniere de lui montrer l’intérét pour sa logique, de lui faire de la place, de [’écouter »(38).
L’approche narrative ne peut se vivre que si le soignant est dans une attitude d’écoute
constructive. Nous reviendrons plus tard sur I’importance de la relation soignant-patient dans
le processus du changement. Le temps d’écoute consacré au patient lui renvoie également le
message que ‘“‘sa souffrance est prise au sérieux et qu’il dispose d’un espace contenant ou il
peut venir déposer sa plainte”(2).

Souvent, tant que les patients ne se seront pas sentis réellement écoutés, ils resteront en prise
avec ce besoin indispensable qui fait partie de leur souffrance. Ce qui est en jeu est la
perception par le patient : on ne peut douter qu’une partie des soignants a dii reconnaitre cette
souffrance, mais la reconnaissance n’a pas été pergue suffisamment par le patient.

La reconnaissance de la souffrance passe ¢galement par la reformulation d’un diagnostic
meédical. L’importance du mot posé diagnostiquant la maladie, participe aussi a la justification
des symptomes de la patiente (2)(Selfe, 1998).

11 est donc nécessaire que le médecin soit en capacité de poser le diagnostic et de I’expliquer au
patient.

La consultation douleur peut ainsi jouer un role essentiel dans la reconnaissance de la
douleur. Le médecin de la douleur intégre, en effet, dans sa prise en charge le modele
biopsychosocial. De plus, la formulation du diagnostic par un spécialiste du sujet peut avoir
d’autant plus de valeur pour le patient. Enfin, la consultation douleur comprend I'ensemble des
dimensions nécessaires a une reconnaissance efficace de la souffrance : écoute, durée de la
consultation, formulation d'un diagnostic médical.

b) La compréhension des mécanismes multifactoriels de la douleur chronique, clé du
changement de représentation

Il ressort de ce travail que comprendre les mécanismes complexes et multifactoriels de la
douleur chronique semble nécessaire au patient pour qu'il puisse changer ses représentations
erronées de la douleur chronique.

Ainsi, le médecin, une fois la cause initiale soigneusement recherchée et les pathologies graves
¢liminées, doit tenter d’expliquer au patient qu’il n’y a pas une cause unique responsable de la
persistance de ses douleurs. Nombreux sont les patients qui esperent que les médecins finiront



par trouver la “vraie cause”, en espérant qu une fois qu’elle aura disparu, la douleur disparaitra
enticrement (3).

e L’importance de la compréhension pour le patient

Pour Bourreau, “I’objectif est de faire comprendre au patient que les facteurs qui
entretiennent le probleme sont multiples, qu’ils sont a la fois plus importants et plus
accessibles au traitement que les facteurs ayant déclenché les symptomes, et que des facteurs
per¢us comme de simples réactions aux symptomes peuvent agir a leur tour comme des
causes et emprisonner le malade dans des cercles vicieux ».

Tant que les fausses croyances et représentations erronées de la douleur persistent chez le
patient, il peut rester bloqué dans la recherche frénétique d’une cause et en demande de
multiples explorations. A contrario, comprendre le modele biopsychosocial de la douleur
chronique l'ouvre a une vision ¢€largie de ce phénomene, et peut lui permettre de transformer
la recherche de cause en recherche d’actions concrétes pour mieux gérer sa douleur (42).

L’impact favorable de la compréhension du mécanisme de la douleur est mis en avant par une
revue de littérature de 2011 évaluant les effets de 1’éducation en neurosciences pour des
patients douloureux chroniques. Celle-ci montre qu’une stratégie éducative portant sur la
neurophysiologie et la neurobiologie de la douleur, c’est a dire permettant aux patients de
mieux comprendre les processus biologiques qui sous-tendent leurs états douloureux, peut
avoir un effet positif sur la perception de la douleur, leurs incapacités, diminue la tendance au
catastrophisme, et augmente leur performance physique (43).

Prenant conscience que la douleur peut étre causée par une hypersensibilité du systéme
nerveux plutdt qu'une lésion tissulaire et que le mouvement ne va pas aggraver la potentielle
Iésion tissulaire initiale, les patients osent se remettre en mouvement. De plus, des
explications compréhensibles sur le mécanisme de la douleur chronique diminueraient les
malentendus, les fausses attentes et I’arrét prématuré des thérapies (44).

Cependant, la compréhension de la douleur chronique reste partielle, et un risque serait de
s’arréter sur une unique explication. D’accorder plusieurs modeles de compréhension a
I’histoire et au vécu, et a la douleur du patient et le lui faire découvrir peut lui permettre de
comprendre un peu mieux sa souffrance.

Ainsi, par exemple, pour le sociologue David Le Breton, le ressenti de la souffrance peut
¢galement renvoyer a des causes multiples au-dela d’une approche physiologique. “Le corps
est toujours une matiere de sens. D ou la nécessite pour le comprendre d’intégrer des
logiques d’analyse diverses, de ne pas occulter [’ambivalence et le tremblement de sens de la
relation de I’humain au monde. Dans le ressenti de la souffrance, maintes données

s ‘enchevétrent. A son insu, I'individu fabrique parfois des douleurs sans lesquelles il lui
serait impossible d'exister : pour combler une blessure d'enfance ou plus tardive, ou tenir sa
place au sein d'un systeme relationnel ou la douleur est monnaie d'échange. Une souffrance
diffuse qui s ignore telle, trouve ainsi une maniere légitime de s exprimer, de surcroit elle
organise la vie, elle implique une mobilisation familiale et sociale. Méme si elle est
accompagnée d’'une quéte passionnée de soulagement, la douleur devient alors a l’extréme
une raison de vivre. (43) (...) Est a [’ceuvre non une psycho-somatique mais plutot une
physio-sémantique qui cristallise une série de données différentes : les unes liées a des
événements décisifs de I’histoire de vie, a une force intérieure de l'individu, les autres, plus
insaisissables, étant liées a un « terrain », au patrimoine génétique, a l’entourage, etc. Toute
somatisation (soma : le corps) est alors sémantisation (sema : le sens) traduisant la porosité
de la chair et du sens.” (44)



o Le défi de la communication

Au vu de I’impact positif de la compréhension du patient, il apparait que la transmission de
I’information au patient est un défi majeur.

Les capacités de communication semblent donc particulierement importantes a développer pour
les soignants par des formations pratiques. En effet, il apparait que la communication entre
savoir scientifique et savoir profane n’est pas simple. Une méme terminologie peut donner la
fausse impression que patient et médecin se sont compris, mais avoir des sens différents pour
les deux protagonistes et donner lieu a des malentendus, comme en témoigne le “c’est dans
votre téte !” et le “je suis pas folle !”” rapporté par plusieurs patients (13).

De plus, il est essentiel que les différents soignants intervenant dans le parcours de soin du
patient ne dispensent pas des messages contradictoires. S’ils ont un message cohérent, leur
maniere personnelle de 1’exprimer et le choix des mots permet d’élargir la possibilité que le
patient comprenne vraiment et trouve une résonance a ce message (2).

Dans ce cas, les soignants peuvent contribuer a maintenir le patient dans des représentations
erronées de la douleur et des comportements non adaptés. On peut méme se questionner sur la
contribution iatrogéne de certains soignants sur la pérennisation de la douleur.
Les mots utilisés avec le patient revétent une importance majeure et peuvent tout autant le
fragiliser que contribuer a sa guérison. En effet, ils peuvent contribuer a générer des fausses
croyances, par exemple en associant douleur a lésion, des explications inadéquates, véhiculer
des perspectives pessimistes, de la peur ou a [Dinverse de fausses promesses.
A linverse, ils peuvent encourager le patient a reprendre le mouvement, véhiculer de la
résilience, redonner de la confiance (45).

L’utilisation de métaphores ayant été relevée par une patiente, on peut supposer I'intérét de
I’utilisation d’hypnose conversationnelle lors des consultations avec un patient douloureux
chronique.

o Le poids de la représentation personnelle du soignant

Enfin, on peut interroger comment la représentation personnelle du soignant de la douleur
peut impacter la représentation du patient. Quels échos la douleur crée-t-elle chez le soignant ?
Les patients douloureux chroniques peuvent déclencher diverses émotions chez les soignants
(compassion, énervement, découragement, rejet et bien d‘autres), mais elle ne laisse personne
indifférent. Les émotions et réactions des soignants sont directement en lien avec leur
représentation de la douleur et peuvent avoir un impact sur leur relation avec le patient, qui est
un ¢élément critique du changement (38).

Charly Cungi (46) évoque I'importance de ’auto-observation du thérapeute lors de la
consultation pour une bonne relation thérapeutique: observer ses propres émotions en s’aidant
de ses sensations physiques, ses sentiments, ses pensées automatiques et son comportement. Il
peut alors modifier en conséquence ses pensées automatiques et son langage non verbal. Ainsi
le thérapeute devrait tout a la fois observer le patient, sa propre réaction au patient, et la relation
en elle-méme. (Méthode du petit vélo, cf annexe 3)

Diverses études montrent en effet que les médecins sont influencés par leur représentation
personnelle de ce que devrait étre la bonne réaction du patient face a la douleur, et que cela peut
jouer sur leur prise en charge. De ce fait, la clarification des représentations du thérapeute



semble intéressante pour faciliter la relation médecin-malade (13). Dans la mesure ou le
comportement en réaction a la douleur peut étre fortement influencé par la culture du patient,
Allaz rajoute qu’il est important de respecter la plainte de son patient et son mode de
présentation.

La consultation douleur peut étre ainsi une occasion particuliére pour que le patient
change ses représentations de la douleur. En effet, le soignant maniant la prise en charge
biopsychosociale de la douleur est particulierement a méme d’expliquer les mécanismes
complexes de la douleur au patient. Une bonne communication et une pratique qui lui a permis
de dépasser I’influence de sa représentation personnelle y contribuent.

Si ’importance de la compréhension du mécanisme comme clé du changement semble
validée par la littérature et par cette étude, Roustang indique qu’elle n’est pas suffisante. Il
écrit que “la solution d’un probléme humain ne s’effectue jamais par une réponse a la
question pourquoi. Elle exige de faire cesser la réflexion sous peine de s’y empétrer, si ’on
veut comprendre quelque chose il faut d’abord le faire.” L’ important est pour lui “la mise en
ceuvre des gestes et des actes qui donnera sens aux questions et mieux encore les fera
disparaitre.

On n’a jamais vu que le changement puisse s’opérer autrement que par le changement”(47).
Pour Roustang, c’est I’hypnose qui est le moyen efficace pour provoquer ce changement.
Dé¢ja, dans la consultation douleur, accompagner le patient dans la redéfinition de son attente
initiale et I’expérimentation de changements concrets contribue a la mise en ceuvre du
changement.

c) Redéfinition de I’attente initiale

Permettre au patient de rendre congruente son attente avec ce que peut lui proposer le médecin
est un facteur clé du processus de changement.

Les attentes initiales des patients douloureux chroniques ont été largement explorées par la
littérature et faisaient écho a celles exprimées dans mes entretiens : elle est le plus souvent la
suppression de la douleur, en référence au mod¢le biomédical. Pour les personnes douloureuses
chroniques, I’image du soulagement s’appuie naturellement sur 1’image de soi du passé : elles
désirent alors souvent « redevenir comme avant » dans un temps ou elles n’étaient ni malades
ni douloureuses, en s’accrochant a ce qu’elles ont été dans le passé (34). La redéfinition de
I’attente initiale peut se rapprocher d’un travail de deuil, qu’elles doivent vivre pour s’adapter
a leur nouvelle image qui devra donc s’inscrire dans le temps.

o Discordance entre attente patient et réponse médecin, cause de déception

Dans ce travail, il est apparu que la discordance entre 1’attente du patient et la réponse du
médecin créait de la déception chez le patient, pouvant I’amener a chercher ailleurs des réponses
en adéquation a ses attentes. Cela rejoint le travail du CHU de Saint-Etienne qui souligne qu’a
I’inverse, la satisfaction du patient parait corrélée a une réponse favorable a ses attentes (25).

o Sile patient est accompagné, il peut dépasser la déception initiale et remodeler ses
attentes

Une ¢tude évaluant I’impact de la thérapie cognitivo-comportementale de groupe chez des
patients douloureux chroniques montrait que la déception des patients devant I’absence de
diminution de leur douleur- qui était une des attentes majoritaires- n’était pas un obstacle au



processus de changement. Grice aux outils proposés pendant le groupe thérapeutique, ils
parvenaient a changer leur approche de la douleur, et donc a transformer leurs attentes initiales
vers des attentes réalisables.

Le médecin est donc invité a accompagner le patient a remodeler son attente initiale souvent
centrée sur la disparition totale de douleur vers une attente atteignable et concrete.
“Souvent dans la douleur chronique la tache est moins de “guérir” que d’établir avec le patient
un compromis qui lui rend la vie a nouveau vivable” (38), permettant que le patient “puisse
retrouver une meilleure qualité de vie et réinvestir une existence plus enrichissante, en
disposant d’un meilleur équilibre intérieur et d 'une meilleure estime de soi. L objectif est qu’il
reprenne sa vie en main”(2).

Soignants et patients doivent parvenir a se mettre d’accord sur des objectifs concrets et
facilement mesurables, ce qui leur permettra d’évaluer ’amélioration, et de motiver le patient
dans la poursuite du processus.

Une attention particuliére peut étre portée a la formulation de 1’objectif par le patient, plutot en
positif qu’en négatif : chercher le “plus de ... " plutdt que “/’absence de...”. “Qu’est ce qui
changerait dans votre vie si vous alliez mieux ?”, “ca vous permettrait quoi ?” sont des
exemples de questions qui focalisent le patient sur le bénéfice d’avoir moins de douleur plutot
que sur la douleur, et centrent donc son attention vers ses ressources et vers le positif.
L’attention sélective du patient douloureux chronique qui est souvent mobilisée sur le vécu
nociceptif, est ainsi décentrée de la douleur (12).

La consultation douleur a semblé étre un temps privilégié pour permettre aux patients de
redéfinir leurs attentes initiales. Roustang, dit que “parfois ce que viennent chercher les
patients, c’est [’autorisation de transformer leur existence.” La consultation peut alors étre un
lieu ou oser reprendre leur vie en main (47).

d) Reprendre son réle d’acteur dans le soin

Comme exprimé ci-dessous, I’importance de la responsabilisation du patient est largement
retrouvée dans la littérature et a été également mise en avant dans mes résultats.
“Le patient reprend les rénes de son devenir, découvre des leviers d’actions dans sa vie et adopte
une nouvelle stratégie vis a vis de ses douleurs handicapantes qu’il apprivoise” (48).

e C’est le médecin qui impulse I’autonomie

Le patient vit souvent une situation de dépendance vis a vis du médecin par sa posture de
patient, ainsi que vis a vis de son entourage par les limitations provoquées par la douleur
chronique.

Dans ce contexte, « c'est du thérapeute que doit venir 1‘impulsion vers 1‘autonomie mais du
patient que doit venir la recherche d'une nouvelle autonomie » (49). Dans les maladies
chroniques, les patients sont effectivement souvent encouragés a développer un double rdle:

étre patient, mais aussi co-soignant, en collaborant avec le thérapeute a leur propre prise en
charge (13).

e Une cocréation du projet de soin et une adhésion du patient sont nécessaires pour
une efficacité

Le projet de soin doit donc résulter d’un accord mutuel entre les perspectives du patient et celles
du médecin, car si la démarche est imposée par le médecin et non intégrée par le patient, les



propositions thérapeutiques sont vouées a 1’échec (2). Bouckenaere rajoute que 1’adhésion
active du patient au processus thérapeutique est une étape essentielle. “Le médecin dispose de
pistes de traitement, mais seul le patient peut décider d’ouvrir une porte et de s’y
engager.” C’est bien le patient seul qui peut décider de se saisir de son traitement et de mettre
en ceuvre les actions concrétes dans sa vie. Ainsi « [’essentiel du travail thérapeutique revient
au patient dans [’approche biopsychosociale ». (Jacobson et Mariano, 2001, cité par
Bouckenaere).

o L’impact positif de la participation du patient dans sa prise en charge

La littérature rapporte effectivement I’impact positif d’une participation active du patient dans
sa prise en charge.

Cedraschi, Allaz et Al, rapportent notamment que la participation active des patients au
traitement est a 1’origine d’une évaluation plus positive de leur état que les autres, et de
satisfaction dans leur relation avec le thérapeute (13). Or la mani¢re dont le patient percoit la
relation thérapeutique notamment en termes d’écoute et disponibilité du thérapeute augmente
I’adhérence au traitement ainsi que la satisfaction du patient.

o La nécessité du role d’acteur du patient, en écho a ’empowerment et a I’évolution
de la relation thérapeutique

Ces dernieres décennies ont ét¢ marquées par une évolution de la relation de soin et du rapport
de force médecin-patient (50).

A I’opposé du modele paternaliste, la relation de soin évolue vers une relation de partenariat et
d’alliance et vers une autonomisation du patient. L approche centrée patient développée par
Carl Rogers en 1966 centre ’attention sur la personne et non sur le probléme, et donne au
patient un role de cocréateur.

De méme, la "Share decision making” permet qu’avec 1’aide des équipes, et selon leurs valeurs
et préférences, les patients prennent la décision finale. Benezech (cité par Bouckaenere) écrit
que « Le médecin devient un éducateur, un conseiller autorisé, certes compréhensif devant les
difficultés, mais aussi confiant dans un possible changement ». Cette posture d’éducateur, de
conseiller, n’enléve en rien son réle majeur dans la conduite du processus de soin.

Si le médecin et la relation thérapeutique évoluent actuellement dans le sens de redonner du
pouvoir au patient, cette “prise de pouvoir” peut également €tre impulsée par le patient lui-
méme, comme le décrit le processus d’empowerment. “Le processus d’empowerment
caracteérise le déploiement des capacités d’un individu en difficulté ou en souffrance qui décide
de fagonner sa propre vie en s’appuyant sur la dynamique de la collaboration” (50).

Cette dynamique passe par différentes phases, démarrant de maniére individuelle et se
poursuivant en collaboration. Elle débute souvent quand le patient ressent de la frustration
devant des réponses incompletes ou inadéquates de la part du systéme de santé, et décide de ne
plus subir, mais de prendre en main son destin. Il se met alors en quéte d’information, puis
¢change avec une communauté de patients sur les réseaux sociaux et dans des structures
associatives.

C’est notamment le cas des patients douloureux chroniques qui semblent actifs sur internet,
formant une communauté, via des forums, réseaux sociaux et se rassemblent également en
associations ou dans des groupes d’éducation thérapeutique permettant un soutien et un partage
d’expérience.



Ce processus d’empowerment recherché par les médecins lors de la consultation douleur fait
donc écho a une évolution sociétale, et le médecin peut s’appuyer notamment sur les ressources
proposées par les communautés de patients.

e Questionnement sur les conditions du processus d’autonomisation

Néanmoins, 1’évolution de la relation de soin vers un processus d’accompagnement nécessite
que le patient soit en capacité et en désir de cette autonomisation. Il semble que cette relation
soit particuliérement plébiscitée aujourd’hui dans les sociétés occidentales, mais on peut se
questionner sur sa place pour des personnes d’autres cultures ou le réle du médecin est différent,
encore treés vertical. De plus, au sein d’une méme relation thérapeutique, il est peut-étre
intéressant selon les temps de la relation que le soignant varie ses postures, alternant postures
d’accompagnement et postures paternaliste, adaptée au contexte.

o Importance de la qualité de la relation thérapeutique

“Seule une authentique relation de confiance mutuelle entre les deux protagonistes peut leur
permettre d’abandonner leurs réactions défensives et de laisser émerger le décalage nécessaire
a une représentation différente de la douleur”(2). La relation thérapeutique, quand elle est de
qualité, apparait effectivement comme un ancrage a partir duquel peut se vivre le processus de
changement.

Nous avons évoqué ci-dessus comment la collaboration entre le patient et le soignant, ou
alliance thérapeutique, semble contribuer au succes thérapeutique (51).

Des travaux d’évaluation de différentes psychothérapies confortent I’importance de cette
alliance en montrant une corrélation entre 1’alliance thérapeutique et 1’évolution symptomatique
du patient, plus importante qu’avec le type de psychothérapie utilisée.

Mais I’alliance thérapeutique n’est pas le seul facteur nécessaire, le changement prend aussi
appui sur I’ambiance de confiance, de sécurité et de non-jugement, comme le rapportent les
patients dans ce travail. Au-dela du fait que la relation est facilitée si le soignant montre qu’il
croit a la douleur, il est aussi important pour le patient de percevoir que son médecin est
réellement intéressé par son probléme singulier et qu’il a confiance dans ses capacités.
L’empathie est également reconnue comme une clé dans la relation avec le patient douloureux
chronique (31). On peut la définir comme la “capacité a comprendre le patient, son mode de
fonctionnement, sans porter de jugement, sans se laisser aveugler par ses propres affects et sa
propre fagon de voir les choses, différent de la sympathie”(52).

Enfin, Stewart et Al constatent que les patients qui percoivent que leur médecin utilise une
approche centrée patient (c’est-a-dire tenant compte de leur préférence, encourageant les
comportements d'autogestion, les aidant a prendre des décisions), ressentent un plus grand
soulagement de leur symptome, ainsi qu’une meilleure santé émotionnelle lors du suivi, et sont
moins en demande d’examens diagnostiques (31).

e) Un chemin d’acceptation, processus qui s’inscrit dans le temps

e La douleur chronique oblige a une adaptation majeure
La douleur chronique en s'immisg¢ant dans la vie entiere du patient lui demande une adaptation
parfois considérable : elle impose pour les patients de tout repenser, de questionner ses
habitudes, de trouver une nouvelle voie pour vivre autrement avec la douleur (53).
Elle le contraint également a redéfinir sa place dans la société, et aupres des autres, a réorienter
ses projets de vie en tenant compte de ses limitations.



Ainsi, apprendre a se détacher de son image passée, pour se penser et réinventer sa vie
autrement demande du temps (49).

e L’adaptation demande du temps

Les patients ont effectivement verbalisé dans les entretiens que ce travail d’adaptation majeur,
de changement dans leur maniére de se penser, et de vivre nécessite du temps.

D’une part, le changement pouvant étre effrayant par la part d’inconnu qu’il apporte, il est
parfois nécessaire que le patient ait vécu a répétition des situations de souffrance et ne les
supporte plus, pour qu’il se décide alors a agir en inventant des nouvelles maniéres de vivre, de
réagir, etc.

Roustang évoque que “le temps long permet que le dégoiit de la répétition conduise a un
retournement. 1l faut de cette répétition avec une certaine horreur pour traverser l’angoisse
d’une réorganisation alors improbable de tout le systéme relationnel, de tout ce qui constituait
nos facons habituelles d’agir et de réagir” (47). Alors, le changement peut s’initier.

D’autre part, une fois que le patient a introduit ce changement dans sa vie, ’intégrer comme
une habitude de vie nécessite aussi du temps. En effet, les représentations et comportements
des patients en réponse a la douleur se sont souvent installés pendant des années, ainsi parvenir
a les modifier durablement nécessite du temps.

“Et pourtant le pari vaut la peine d’étre tenu, car agir sur les conséquences de la douleur est
susceptible non seulement d’améliorer la qualité de vie, mais aussi d’avoir secondairement un
impact sur la douleur, qui peut devenir moins investie, moins centrale dans son existence” (2).
Ainsi, le temps long, s'il contribue a la chronicisation des douleurs, est aussi un allié¢ dans lequel
le processus de changement fait son chemin.

o Réactions devant la souffrance

Beaucoup de patients lors des entretiens ont exprimés une souffrance importante, qu’on pourrait
définir comme un sentiment profond de mal-étre en lien avec toutes les conséquences de la
douleur chronique dans leurs vies (7).

Face a cette souffrance, les patients ont différents modes de réactions et peuvent vivre une
expérience proche du processus de deuil.

Effectivement, alors que dans le deuil, la personne doit réorganiser son existence sans 1’autre
en acceptant la perte irréversible de 1'étre aimé, dans la douleur chronique, il s’agit aussi de
réorganiser son existence en acceptant la présence incompressible de la douleur dans son corps,
et I’'impossibilité de revivre comme avant (54).

Roustang évoque de son coté différentes étapes que le patient peut traverser : d’abord la phase
légitime et nécessaire de refus de ce qui est, puis de I’acceptation superficielle qu’il décrit
comme un remede de surface. Il décrit ensuite I’affrontement, qui permet au patient de se laisser
transformer par le contexte nouveau qui s’impose. Enfin, la souffrance vécue par le patient, en
lui faisant perdre quelque chose de sa maitrise et percevoir sa fragilité, lui permet d’acquérir un
nouveau savoir (47), en profitant de I’occasion pour changer et inventer. “C’est parce que l’étre
humain dispose d 'un monde qui peut toujours s’ élargir et s ’approfondir que la souffrance peut
étre l’'occasion d’un renouvellement du regard.”

Ces processus d’acceptation et d’adaptation font écho a la résilience, définie par Cyrulnik,
Lecomte, Manciaux, Tomkiewicz & Vanistendael, comme cette « capacité d 'une personne ou



d’un groupe a se développer, a continuer a se projeter dans l’avenir en dépit d’événements
déstabilisants, de conditions de vie difficiles, de traumatismes parfois séveres ».

e La contribution clé des structures douleurs sur le chemin d’acceptation

Il semble que la consultation douleur peut étre un bon temps pour accompagner le patient dans
ce chemin d’acceptation et d’adaptation.

Il est apparu que le temps long de la consultation pouvait étre un espace d’élaboration, de
prise de recul pour le patient, notamment par ['usage du silence qui permet au patient de
réfléchir, travailler.

Roustang évoque aussi comme le silence dans la relation avec le patient, peut permettre une
simple présence accompagnant son travail « Tous les mots sont dits dans le silence, tous ceux
que l’on aurait pu dire, tous ceux que l’on risquait de prononcer par maladresse, tous ceux que
[‘on n’aurait pas su imaginer pour redonner courage, les mots tous impropres, tous remplis de
trop ou de pas assez, le silence en est gorgé et ils lui donnent sa force et son intensité. Le silence
discret, modeste, honnéte, exact, signe notre incompétence, mais peut atténuer la solitude de la
peine » (47).

La consultation peut aussi étre le lieu d’un déclic grace a la relation thérapeutique et a I’espace
qu’elle offre : le patient peut étre mis en mouvement.

“Nous avons seulement entrainé le patient dans un espace qui n’était plus confiné, ou il a pu
trouver une respiration nouvelle. Nous avons par la forme de notre présence, ouvert les portes
et les fenétres de sa prison, nous en avons fait tomber les murs. Le lien qui s était instauré avec
lui a travers notre attention sereine et silencieuse lui a permis de déployer les possibilités d 'une
nouvelle vie qu’il avait pour un temps mise sous les verrous.”

Roustang évoque cela dans le cadre du travail psychothérapeutique, mais il semble que d’autres
cadres relationnels thérapeutiques puissent le permettre également, comme en témoignent les
images fortes de changement exprimées par des patients a I’issue de consultation douleur.

Si la consultation peut étre un espace d’¢laboration et permettre un déclic au patient, c’est le
temps entre les séances qui semble encore plus important dans le processus de changement, car
ce qui compte pour le patient, ¢’est la modification de son existence (47).

Au-dela du role spécifique du médecin, I’accompagnement par une équipe pluridisciplinaire,
ayant un regard cohérent centré sur le patient est clé pour la prise en charge (55). Le suivi
régulier, notamment par des infirmiers ressource douleur (IRD) et bient6t par des infirmiers
de pratique avancée, par les psychologues et les autres soignants de la structure entre les
consultations médicales, permet un regard neuf sur le patient en alliant des approches
différentes, et ainsi un gain en efficacité et en temps médical.

En complément, différentes thérapies peuvent étre utiles pour accompagner le patient dans ce
chemin, notamment 1’acupuncture, ’hypnose, et la médecine manuelle ostéopathique (24),
etc.

e Les freins a D’acceptation (entourage et organisation relationnelle, la
question du travail)

Bioy et Negre rapportent la nécessité de respecter la temporalité du patient pour que le
changement soit vivable et acceptable, notamment dans la réorganisation relationnelle qui en
découle (49).



En effet, la douleur chronique quand elle survient impose une réorganisation durable de
I’environnement relationnel du patient. Au niveau familial, professionnel, social, les relations
s’investissent différemment, et un nouvel équilibre parfois précaire se constitue dans les
relations autour de la douleur.

Le patient voit souvent s’introduire dans ses relations une dimension d’aide, voire de soins.
L’entourage quant a lui, réagit de différentes manieres a la modification de ce lien, par exemple
par une attitude protectrice, de rejet ou d’indifférence.

Ces relations seront a nouveau modifiées lors du soulagement de la douleur. Ainsi, si un nouvel
équilibre ne se met pas en place de fagon concomitante au soulagement de la douleur, la
nouvelle organisation affective du patient s’effondre et des résistances a la prise en charge
apparaissent.

Bioy et Negre développent alors 1’idée d’une prise en charge graduée du syndrome douloureux
chronique, qui respecterait et accompagnerait le temps du patient dans ses étapes de changement
en prenant en compte des liens avec I’entourage.

De nombreuses ¢tudes se sont intéressées a I’environnement du patient douloureux
chronique, et il a ét¢ démontré qu’il jouait un role capital dans le maintien de la plainte du
patient voire en était un facteur premier (56).

Le travail semblait également un ¢élément important dans la place des patients durant les
entretiens. Besoin vital de reprendre pour certains, peur de perdre un équilibre de vie tout juste
inventé lors d’une reprise a temps plein, reprise trop rapide sur un poste inadapté du fait d’une
nécessité financiere. La question de la capacité de travail et de sa place dans 1’amélioration ou
I’aggravation du patient douloureux chronique est effectivement une question complexe (57).

Le maintien au travail des patients douloureux chroniques semble avoir des avantages en termes
de vécu subjectif (estime de soi, sentiment d’utilité¢) et dans ses différentes conséquences
(insertion sociale, distraction, structuration du temps, etc.) et donc étre un instrument de
résistance a la maladie et un moyen d’apprendre a vivre avec la douleur et non pour elle (58).
Les données montrent également que plus le temps d’arrét de travail se prolonge, plus les
chances de retour au travail diminuent.

Certaines études qualitatives montrent cependant que le maintien au travail est associé€ a une
augmentation des douleurs et de la fatigue, dont I’impact sur la vie privée est significatif. Elle
peut aussi confronter le patient a ses limitations liées a la maladie et étre un risque d’échec
supplémentaire. Ainsi le patient peut ressentir une ambivalence a 1’égard du travail (57).

Une étude sur I’intégration du médecin du travail au centre de traitement de la douleur de
Nantes, montre que 1’intégration de 1’aspect socio-professionnel le plus précocement possible
dans la prise en charge est déterminante pour le processus thérapeutique, en lui permettant
d’entrer dans une dynamique de reconstruction et de responsabilisation, et d’apprendre a
réinvestir différemment le domaine socio-professionnel (59).

Cela permet plus spécifiquement d’éviter une discontinuité entre soins et reprise du travail et
envisager avec le patient les possibilités concretes d’adaptation de son travail.

En effet, ’obligation pour les patients de reprendre un travail non adapté a leur situation pour
des raisons financieres est un frein majeur a la prise en charge de leur douleur et contrecarre au
processus d’adaptation recherché.

Le sentiment d’injustice percu est fréquent chez le patient douloureux chronique, comme le
rapporte une étude sur des personnes atteintes de fibromyalgie, et particulierement important
en cas de non-reconnaissance par I’employeur ou en cas de demande de prestations sociales. Or



ce sentiment d’injustice peut majorer son mal-étre et diminuer la probabilité d’une évolution
favorable (60).

C’est donc bien un chemin qu’est amené a emprunter le patient qui souffre de douleur
chronique pour, pas a pas, changer ses représentations de la douleur, de son image, ses
comportements et réinvestir sa vie en la réinventant. Ce chemin peut étre initié et prendre
appui sur I’accompagnement proposé en consultation douleur.

e Un chemin pour le médecin généraliste

C’est un vrai défi pour le médecin généraliste d’accompagner au mieux le patient douloureux
chronique, et il est aussi amené a cheminer.

La douleur du patient donne souvent un sentiment d’urgence, qui 1’engage a faire au plus vite
quelque chose. Or, aucune solution ne peut étre trouvée dans la rapidité, et comme vu
précédemment, il y a des phases nécessaires qui demandent du temps, comme 1’écoute attentive
du patient. Il faut alors accepter de faire cohabiter “/‘urgence d’une solution et la nécessité de
ne pas se preécipiter”’(38).

Ainsi, au lieu de pratiquer une surenchére médicamenteuse, sans prendre le temps d’une bonne
¢valuation, le soignant peut apprendre a percevoir sa consultation, son écoute comme un soin
en tant que tel (21).

C’est un défi pour le soignant d’apprendre a accueillir la plainte du patient sans se laisser
déstabiliser par sa chronicité et d’inscrire le facteur temps dans le processus thérapeutique, en
acceptant que 1I’accompagnement dure plusieurs années. “// est inutile de vouloir aller trop vite,
car il faut tenir compte du rythme imposé par le patient et de ses défenses psychologiques qui
imposent souvent des allers-retours”’(2).

Enfin, étre attentif a la place de la douleur dans la vie du patient lui donne une nouvelle clé de
lecture : comprendre par exemple « comment des patients peuvent faire de la fibromyalgie un
point d’appui de leur existence sociale apparait comme un enjeu de la relation de soin »
¢crivent Canevet et Potz. Cela permet au soignant de mieux appréhender la contradiction d’une
douleur a la fois insupportable et contribuant a la survie sociale pour certains patients (61).

Ce chemin pour le médecin généraliste peut probablement trouver appui dans un partenariat
avec les structures douleurs.

4) Perspectives

Ce travail suggéere que les patients entraient dans un processus de changement a la suite de
consultation douleur. Il pourrait étre intéressant d’observer dans la durée comment le
changement se consolide ou non, et d’en explorer plus amplement les freins et leviers.

La formation du médecin généraliste autour des voies de la douleur et du modé¢le bio-
psycho-social semble importante a intégrer davantage a la formation initiale médicale, pour
¢tablir rapidement une prise en charge adaptée au patient douloureux chronique, et limiter le
risque d’épuisement du médecin dans une relation qui risquerait de ne plus étre thérapeutique.
Renforcer la formation aux techniques de communication (écoute active, hypnose
conversationnelle, rhétorique) apparait comme un levier intéressant au vu de I’importance de
la communication dans le soin.



La formation pourrait également s’appuyer sur les patients experts, comme c’est déja le cas
dans certaines facultés, et sur les associations de patients.

Développer un travail coordonné entre les différents acteurs de la prise en charge du patient,
en amont pour éviter la chronicisation et en aval pour permettre une meilleure prise en
charge conjointe semble trés important.

La prise en charge du patient douloureux chronique associe de nombreux acteurs :
kinésithérapeutes, infirmiers, médecin généraliste, spécialiste d’organes et de la douleur,
médecin de pathologie professionnelle, médecin conseil, autres professionnels paramédicaux
ou de professionnels de santé formés aux médecines alternatives, etc. Elle demande ainsi une
réflexion particuliere pour communiquer, partager les informations, et travailler ensemble.
Par exemple, faire un travail de collaboration entre structures douleurs et soignants primaires
(médecin traitant, infirmiers a domicile, kiné, etc.) serait probablement a développer, pour
intégrer dans la prise en charge les facteurs psycho-sociaux, économiques, et
environnementaux mieux connus par ces derniers.

Il réside également un vrai sujet autour de la compréhension des bénéfices potentiels et de
I’intégration des médecines alternatives vers lesquelles les patients se tournent
fréquemment. Comment continuer a fonder la prise en charge du patient dans les progrés
des neurosciences, mais aussi des sciences humaines ? Un des défis semble étre d’assurer
une prise en charge holistique en restant proche de la science, un autre serait de faire du
lien avec ces thérapeutes, pour éviter que le patient ait une prise en charge morcelée, non
cohérente.

L’amélioration de la coordination avec la sécurité sociale et les médecins du travail est
¢galement un axe important qui permettrait de lever des freins aux processus de changement
du patient.

Enfin, associer d’avantage 1’entourage a la prise en charge, en lui permettant de comprendre
mieux celle-ci, peut ’aider a trouver un positionnement plus adapté vis-a-vis de leur proche
souffrant, et I’aider a favoriser les leviers et diminuer les freins au changement.

5) Conclusion

Le patient douloureux chronique apparait souvent comme un patient difficile pour les
médecins : souffrant, il est comme empétré dans le cercle vicieux de la douleur, sans parvenir
a s’en sortir.

Le médecin généraliste 1’adresse en structure douleur en dernier recours, quand il ne sait plus
comment faire, dans 1’espoir d’un changement.

La consultation douleur apparait comme une occasion particuliere d’engagement dans le
processus de changement pour le patient. L’espace de la consultation est un lieu propice pour
déposer sa plainte, étre entendu et reconnu comme réellement souffrant par le corps médical,
ce qui aide a la reconnaissance de 1’entourage. Le patient peut alors sortir de cette recherche,
puisqu’il est validé et pose un mot sur sa maladie. Une explication claire sur les mécanismes de
la douleur chronique permet au patient de comprendre ce qui se vit en lui. Cela lui permet de
changer sa représentation de la douleur, en acceptant ses composantes multiples (émotionnelle,
psychique et comportementale). Il peut alors quitter la recherche d’une cause unique
responsable de sa souffrance, et remodeler ses attentes initiales.

Quand le patient a pu verbaliser ses attentes et représentations initiales et qu’elles ont été
entendues par le médecin, il est invité avec 1’aide de ce dernier, a les réorienter vers des objectifs



pratiques et atteignables, en tenant compte de ses ressources. Le plus souvent, I’objectif devient
alors I’amélioration de la qualité de vie du patient grace a une meilleure gestion de ses douleurs.
Le médecin peut montrer au patient qu’il croit en ses capacités en lui proposant d’étre co-acteur
de sa prise en charge. Si une alliance thérapeutique a pu se mettre en place, alors le patient va
assez spontanément se saisir de ce role, et retrouver le pouvoir de mettre en place des choses
qui contribue a son amélioration.

Si c’est bien siir le patient qui est maitre de son engagement dans le processus du changement,
une relation thérapeutique de qualité, empathique et bienveillante, mais qui ne fuit pas les
confrontations stimulantes, impulsant un rythme de changement adapté au patient apparait en
étre un levier majeur.

La prise en charge dans une équipe pluridisciplinaire du patient qui s’est souvent senti
incompris et isolé, lui permet de bénéficier d’une approche globale, ou peuvent se méler
thérapies psychocorporelles, psychologiques, complémentaires et groupe d’éducation
thérapeutique avec d’autres patients.

Ce changement vécu par le patient dans sa représentation de la douleur, ses attentes et sa posture
se vit dans le temps. C’est un processus qui va faire émerger une certaine résilience, en
acceptant la réalité de ce qui est, pour lui permettre de s’adapter en inventant une vie nouvelle
avec la douleur.

“Dans [’histoire de la vie, on ne saura jamais qui a pu passer du singe a [’homme et comment,
dans [’histoire d 'une vie, on ne saura jamais qui a opéré car la vie ne nous livre pas les secrets
de son passage” (47).



Annexes

1) Annexe 1: Guide d’entretien

Entretien a 1’issu de la consultation (ou quelques jours apres) :

Question brise-glace : Est-ce que ca a été facile de caser ce rendez-vous dans votre
emploi du temps aujourd’hui ? Qui vous a envoy¢ a cette consultation ?

Si vous replongez en arriere, est ce que vous pouvez me raconter comment vous étiez au
moment ou le médecin traitant (ou spécialiste) a écrit le courrier pour vous envoyer
consulter ici ?

Vous sortez juste de la consultation : si vous alliez voir une de vos bonnes copines ou que
vous retrouviez votre conjoint pour lui raconter ce qui s’est passé d’important, qu’est-ce
que vous lui diriez ?

Si peu de réponses, liste de relances :
Comment vous sentez-vous apres cette longue consultation ?... Dans votre corps, dans votre
téte ?
Racontez-moi, comment vous avez vécu la consultation ?
e Qu’est-ce qui vous a marqué ?
e Qu’est-ce qui vous a surpris, étonné ?
e Qu’est-ce qui vous a rendu mal a ’aise ?
e Qu’est ce qui était facile, difficile ?
e Est-ce que dans la fagon d’étre du médecin, il y a des choses qui ont été
particuliérement importantes pour vous ?
e Qu’est-ce que vous avez compris ? Qu’est-ce que vous avez découvert ?

C’était quoi vos attentes en venant a la consultation ? Vous pensiez que ¢a allait se passer
comme ¢a ?

Vous allez rentrer chez vous, que voulez-vous vivre ou faire différemment ? Qu’est ce qui
va changer dans votre quotidien ?

S’il y a une chose qui vous a le plus marqué que vous retenez, c’est quoi ?

Blob tree : Aujourd’hui de quel petit bonhomme vous vous sentez le plus proche ? Lequel
vous fait le plus penser a vous aujourd’hui ?

Entretien de suivi, 8 X mois de la consultation :

Comment allez-vous ? Vous en étes ou ?
Qu’est-ce qu’il y a de nouveau depuis notre dernier échange ?
Est ce qu’il y a des choses différentes ? Est-ce que ¢’est toujours pareil ?






3) Annexe 3 : « Le petit vélo » de Charly Cungi

« Le petit vélo »

Patient

e Relation

« Intérieur du thérapeute » . « Extérieur » .

L'alliance thérapeutique, Dr C. Cungy, Retz, 2016
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Titre de Thése : Quels processus de changement chez le patient douloureux
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RESUME

Le patient douloureux chronique apparait souvent comme un patient complexe pour les
médecins généralistes : souffrant, il semble enfermé dans le cercle vicieux de la douleur-
maladie. Le médecin généraliste I’adresse souvent en structure douleur en dernier recours,
quand il ne sait plus comment faire, dans I’espoir d’un changement.

Ce travail a cherché a interroger le processus du changement chez des patients douloureux
chroniques au décours d’une consultation de la douleur, en faisant émerger des hypothéses sur
ce qui peut I’induire, le composer, le consolider ou le freiner. Il a été réalisé au moyen d’une
¢tude  qualitative, s’inspirant de [’analyse  phénoménologique interprétative.
Le changement mis en évidence porte principalement sur la représentation et le vécu de la
douleur par le patient, ainsi que sa posture par rapport a celle-ci.

La validation de la souffrance apparait comme un point de départ nécessaire au changement.
La compréhension des mécanismes complexes et multifactoriels de la douleur chronique permet
un changement de représentation du patient sur sa douleur. Quittant la recherche effrénée d’une
cause, il peut redéfinir et orienter ses attentes initiales vers des objectifs concrets centrés sur ses
ressources avec ’aide de I’équipe pluridisciplinaire. Devenir acteur dans la gestion de ses
douleurs lui permet de retrouver du pouvoir et de 1’autonomisation. Il coconstruit les solutions
dans une relation de partenariat avec le médecin et I’équipe. Le patient a besoin de temps pour
s’adapter, repenser sa vie, sa place dans la société et réinventer une vie avec la douleur qui ait
du sens.

C’est donc bien un chemin qu’est amené a emprunter le patient qui souffre de douleur chronique
pour, pas a pas, changer ses représentations de la douleur, de son image, ses comportements et
réinvestir sa vie en la réinventant. Ce chemin peut étre initié et prendre appui sur
I’accompagnement vers un changement proposé en consultation douleur, en partenariat avec le
médecin traitant et I’équipe de soins primaire.

MOTS-CLES

Douleur chronique, consultation douleur, changement, processus
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