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et les services de soins
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H INTRODUCTION

Notre pratique au sein d'un Service de Psychiatrie de Liaison nous a
souvent confrontés a I'expérience par les patients de douleurs rebelles
au traitement, a I'ancrage historique de telles expériences et a leurs
dimensions relationnelles, au sein des familles et dans la rencontre avec
les professionnels du soin.

Lorsque nous parlerons ici de patients douloureux, nous nous référe-
rons avant tout a ces patients dont la douleur chronique n’est pas
rattachée a une pathologie somatique claire - comme pourrait I'étre la
douleur cancéreuse - mais s’inscrit dans la lignée des troubles qualifiés
de “somatoformes”.

Pour prendre en considération la complexité du probleme, dans le
domaine clinique et dans celui de la recherche, 'approche phénomé-
nologique nous a paru la plus pertinente.

Ressaisie en son niveau de réalité phénoménologique - ¢’est-a-dire non
pas telle qu’'on peut I'objectiver en faisant abstraction du sujet vivant
qui la porte, mais telle qu’elle se réalise dans le monde de la vie “avant”
toute intervention médicale, cognitive ou pratique - la douleur est un
événement qui atteint un corps vivant habité par un sujet, mais aussi un
corps vivant social ; un organisme marqué par I’échange et par la com-
munication. Le principe selon lequel la douleur est un phénomene qui
atteint toujours et essentiellement un étre social est a comprendre en
un double sens. Il signifie que :

¢ la maladie, en perturbant le fonctionnement biologique, perturbe




I'’homme en tant que sujet de relations avec les partenaires de son envi-
ronnement ;

 a linverse, I'évolution de la maladie est “sensible” a ce qui se passe
entre le patient et son entourage humain.

D Intrication entre douleur chronique et entourage

La reconnaissance de ce principe relatif a la facon proprement humai-
ne de tomber malade, de “faire sa maladie” et, éventuellement, de guérir
est particulierement nécessaire dans le champ de la douleur chronique.
Or, celle-ci affecte non le seul patient, mais aussi la famille du patient et
les soignants qui doivent s’en occuper. Elle contraint le systeme familial
entier a “assimiler” la perturbation. Et la maniere dont le systeme fami-
lial fait face a la douleur de 1'un de ses membres n'est pas neutre par
rapport a I'évolution clinique du patient lui-méme, mais agit de facon
directe sur ses vulnérabilités et ses ressources. Les familles des patients
douloureux présentent cependant des caractéristiques particulieres qui
rendent leur approche malaisée. Les médecins sont en effet confrontés,
chez de telles familles, a des tendances :

« ala cohésion et a I'enchevétrement - tendances que la douleur chro-
nique, comme menace planant sur les liens, tend vraisemblablement a
accentuer ;

e a évitement des conflits ;

¢ au camouflage des émotions ;

e 2 la rigidité.

Malgré ces caractéristiques qui rendent ardue 'approche des patients
douloureux et de leurs proches, le vécu qui y transparait est souvent
dramatique, marqué par la volonté impuissante de soulager la souf-
france et par le désespoir dans lequel chacun se sent isolé.

Lidée directrice que nous nous sommes forgée sur la base de notre
expérience clinique et qui sous-tend notre approche du patient, de la
famille et des services de soin est que I’évolution clinique des patients
souffrant de douleurs chroniques est déterminée de facon synergique
par les variables biologiques et par les variables psychosociales co-
constitutives de la vie du sujet.

11 importe des lors de chercher a appréhender sur un mode intégratif
comment les phénomenes suivants :1a maladie-douleur, le sujet malade,
la famille et la rencontre avec le systeme de soins, empruntent des voies



évolutives qui se rejoignent et s'entrecroisent. Pour approcher un tel
entrecroisement, il convient a notre sens, en résumant de facon
schématique :

¢ au niveau de la “maladie-douleur”, de mettre I’accent sur les variables
biologiques particulierement significatives quant au retentissement
psychosocial de la maladie ;

* au niveau du “sujet” atteint, de prendre en considération la figure plei-
ne de son expérience pathique et d’étudier la constitution tout comme
I’éventuelle fonction de la maladie-douleur dans son histoire de vie ;

e au niveau de la “famille”, d’investiguer la réponse des différents
membres de la famille (parents, conjoint, enfants...) a la douleur
supportée et exhibée par un des leurs ;

e au niveau du “systeme de soins”, d’élucider les croyances et les
a priori des soignants dans leur rencontre avec les patients doulou-
reux et de favoriser la prise en charge intégrative plutot que la dissé-
mination chez les spécialistes (qui s’achéve souvent par un aveu
d’échec - ou accusation de “mise en échec” par le patient - avec des
renvois successifs chez des nouveaux spécialistes).

Les corrélats biologiques de la maladie-douleur ne font pas,comme tels,
I'objet du présent chapitre. Nous voudrions seulement insister ici, a la
suite de Rolland 2, sur la nécessité qu’il y a, pour approcher les besoins
psychosociaux spécifiques qui se rattachent a la maladie chronique,
non seulement d'avoir une vue d’ensemble sur “I’histoire naturelle” de
la maladie, sans se limiter a I'état actuel du patient, mais aussi de dispo-
ser d'un cadre conceptuel qui permette de se situer a l'interface entre
variables biologiques, vie personnelle du patient et vie de la famille.

Quatre catégories biologiques peuvent ainsi étre retenues comme étant
particulierement significatives d'un point de vue psychosocial :le mode
de survenue de la maladie (aigu, graduel...), son mode de déroulement
(épisodique a rechutes, progressif...), son pronostic (avec ou sans
menace vitale), son degré d’invalidation. Ces différents aspects sont a la
fois expérimentés par le patient et interprétés par le systeme soignant,
cette interprétation étant elle-méme intégrée de facon plus ou moins
aléatoire par la famille du patient.




B L'EXPERIENCE PATHIQUE DE LA DOULEUR

La notion d’expérience pathique condense tout ce en quoi la douleur
fait souffrir ou “patir”. Or, ce patir est ample et complexe ¢+
L'expérience pathique de la douleur a pour premier espace de réali-
sation la relation du sujet a son propre corps. Dans I'état de santé,
notre corps, largement inapercu, est le moyen que nous mobilisons
pour nouer nos relations avec le monde. En bonne santé, nous
sommes a peine conscients de notre spatialité physique. Sous I'effet
de la douleur, en revanche, notre corps tend a devenir une “chose” qui
nous encombre, qui nous tourmente et dont nous ne pouvons pas ne
pas nous préoccuper.

Mais I'expérience pathique de la douleur ne se joue pas seulement
dans ce premier espace de la “présence 2 soi”. Etre souffrant modifie
notre “monde”- ce terme étant entendu en un sens phénoménolo-
gique comme rassemblant ce qui, pour chaque sujet, constitue
I’Autre ; ce qui, pour lui, se donne a rencontrer, ce a quoi il a propre-
ment affaire dans son existence. Le caractére éprouvant de la douleur
ne vient en effet pas seulement de ce que quelque chose nous
perturbe a l'intérieur de notre corps, mais aussi du fait que “cela” qui
nous travaille entrave ou interrompt nos autres possibilités de réali-
sation, limitant ainsi notre horizon d’existence, notre “monde”.
Lorsque nous avons fort mal ou sommes tres mal, nous ne pouvons
plus rien faire - que ressentir douloureusement ce qui est en train
de “mal aller” en nous.

C’est déja dire que la douleur ne peut manquer d’agir sur la vie rela-
tionnelle du patient. La douleur peut ainsi envahir les espaces inter-
subjectifs tout comme elle envahit I'espace du moi : elle devient alors
un theme lancinant autour duquel se focalisent I’attention, les gestes
et les échanges entre le patient et les membres de son entourage.

Mais si elle atteint la disponibilité du patient et tend a l’isoler, la
douleur induit aussi le plus souvent un mouvement de “regroupement
protecteur”, stimulant chez les proches des comportements solidaires
de soin et de réparation.



H LIMPLICATION DE LA FAMILLE
CONFRONTEE A LA DOULEUR CHRONIQUE

De facon générale, la maniere dont la douleur chronique modifie le
contexte familial peut s’évaluer a cinq niveaux ©.

» Niveau pratique

La douleur chronique induit des limitations fonctionnelles chez le
patient et comporte une dimension invalidante qui, a des degrés
variables, peut obliger la famille a opérer une redistribution des roles
et des taches (partage modifié des responsabilités dans la subsistance
économique de la famille, dans son fonctionnement domestique, dans
le soin apporté aux enfants, etc.).

» Niveau affectif de I'attachement

Si la douleur détient ce pouvoir de “contamination” qui consiste a
affecter non le seul patient, mais aussi chacun de ses proches, c'est
avant tout parce qu'elle menace le lien d'attachement comme tel.
Face a 'expression souvent dramatique et dramatisée des symptomes,
les différents membres de la famille sont, chacun a leur maniere,
exposés a la crainte d’une maladie grave - theme souvent évoqué par
les patients et leurs proches. En menacant le lien d’attachement, la
douleur chronique retentit sur ce qui en constitue la “portée” affective
de base :1la tension entre sécurité et insécurité existentielles.

d» Niveau des régles de communication

La présence de la douleur se répercute également sur les regles qui
régissent la communication dans la famille. Ces regles se modifient
fréquemment en un sens qui vise a protéger contre les situations géné-
ratrices de tensions. Une regle familiale souvent observée est celle de
I'évitement du conflit, dans le but de prévenir I'hostilité qui pourrait
surgir a 'encontre du malade.

La douleur, avec les menaces qu'elle éveille et les aspects invalidants
qu'elle peut comporter, est elle-méme un sujet dont I'on parle ou que 'on
tait dans la famille ; elle peut encore se départager en aspects accessibles
a la discussion et en d'autres dont il est implicitement interdit de parler.




» Niveau de I’éthique familiale

La notion d’éthique se réfere essentiellement au caractere “juste” ou
“injuste” des échanges entre les membres d’un systeme familial ®*. La
douleur chronique touchant surtout les adultes, il n’est pas rare qu’elle
affecte des personnes exercant une fonction parentale. Or, face a la
douleur d’un parent, les ressources “réparatrices” des enfants sont
souvent sollicitées de maniere massive. Lenfant est tout naturellement
porté a protéger le parent souffrant. Il cherche son amour et son
attention. Mais son souci et les efforts qu’il déploie pour prendre soin
de lui ne sont souvent pas reconnus comme tels. Or, I'expression de la
reconnaissance joue un role important dans la fiabilité des relations.
A linverse, la non-reconnaissance peut engendrer d’importantes souf-
frances chez les proches et en particulier chez les enfants mineurs .

» Niveau de l'histoire familiale

La douleur chronique exerce des effets a long terme sur la vie des
patients en imprimant certains tournants souvent irréversibles au
cours de leur histoire (retrait hors du monde professionnel, social...).
Son installation est un événement qui agit aussi sur l'histoire de la
famille. En regle générale, elle tend a y accentuer les tendances “cen-
tripétes” : tendances au rapprochement protecteur ou, comme lors
d’une naissance, la famille se centre sur son espace et ses événements
internes, tout en renforcant les limites qui la départagent du monde
extérieur. Comme telle, la douleur chronique risque de geler le déve-
loppement des différents membres de la famille, en les retenant dans
une forme de cohésion tenace, qui semble figer le temps de I'histoire
individuelle et familiale.

H POUR UNE APPROCHE BIOGRAPHIQUE
DE LA DOULEUR
d Au niveau du sujet
1l importe de resituer la douleur dans I'histoire de la vie du patient,

histoire dans le décours de laquelle ce symptome a surgi et s’est éven-
tuellement stabilisé. L'histoire est en effet I'élément ou s’opere I'inté-



gration des dimensions biologiques, psychologiques et sociales de
I'existence. Et cela non seulement parce que le fonctionnement biolo-
gique, la vie psychique et I'existence sociale ont en commun d’étre
essentiellement en devenir, mais aussi parce que ces trois aspects du
devenir, loin d’étre indépendants, sont étroitement liés les uns aux
autres, formant précisément, dans leurs interactions, le cours concret
et a chaque fois singulier d’une histoire de vie.

Les rapports historiques ne sont cependant pas a comprendre comme
des rapports de causalité. Replacer le symptome dans I'histoire de vie
du patient implique en fait que I’on subordonne le raisonnement
étiologique a un mode de considération que I'on peut qualifier, par
contraste, de phénoménologique historique. Cette derniére perspective
cherche a appréhender les dimensions contrastées de I'existence a
I’état processuel, comme participant chacune, suivant une dynamique
qui lui est propre, d’'une seule et méme histoire de vie.

Si nous admettons que la douleur chronique nait a la maniere d'un
événement historique, il convient de se demander, d'une part, ce qui a
fragilisé le sujet au point qu'il puisse succomber a une crise aussi grave
(de par la souffrance qu'elle implique et de par son caractére chronique
ou “insurmontable”) et, d'autre part, ce qui a prédisposé a la douleur,
a savoir ce qui a préparé la voie a ce mode de réalisation particulier de
la maladie plutot qu’a un autre.

Lorsqu'on resitue les symptomes douloureux dans I'histoire de vie des
patients, on découvre en 'occurrence une série de “proces” ou d'évé-
nements qui, pour certains, les ont atteints concretement dans leur
corps et, pour d'autres, les ont éprouvés sans qu'ils n'aient bénéficié ni
des ressources, ni du soutien nécessaires pour pouvoir les élaborer ©.

» Au niveau de la famille

En tant que membre d'un systeme familial, toute personne est partie
prenante d'une “vie de famille” au sein de laquelle elle pense, ressent
et agit sans étre pleinement consciente ni avoir la maitrise des regles,
des a priori et des finalités de nature familiale qui la guident. Elle vit et
éprouve “dans son coeur et dans son corps”les échanges, les événements
et les souffrances des autres membres du groupe familial. La réponse que
le patient et ses proches déploient face a la douleur est donc profondé-
ment influencée par la nature des relations qui caractérisent la famille et
par les expériences qui s’y sont forgées antérieurement en rapport avec




la maladie, I'invalidité et les deuils ©“”.1l y a pourtant, dans la vie des
familles des patients douloureux, une tendance a oublier I'histoire ou
a suspendre le temps par I'’exhibition de quelque chose qui fait
corporellement événement dans le moment présent, a savoir le
symptome. Ce dernier se présente comme la cicatrice visible laissée
par une blessure profondément cachée dans I’histoire des familles.
L'ampleur du retentissement de la douleur dans la vie personnelle du
patient ne peut souvent se comprendre que si I'on se réfere a
I’horizon de I'histoire familiale, dont les aspects problématiques
demeurent souvent méconnus par la famille elle-méme .

H RENCONTRE AVEC LE SYSTEME DE SOINS

Enfin, qu’elle soit vécue par le patient lui-méme ou par ses proches,
I'expérience de la douleur est médiatisée par le systeme de soins. Nous
insisterons en particulier ici sur la nécessité qu'il y a a réfléchir sur
l'attitude des soignants face a la douleur. Et cela, essentiellement en
raison du fait que le devenir d'une maladie (sa guérison ou sa stabili-
sation), ainsi que les répercussions plus ou moins profondes qu'elle
exerce sur la vie du patient, sont loin d’étre indépendants de l'attitude
médicale V.

L'accueil du patient et de sa plainte, l'interprétation de sa souffrance,
I'élaboration d'un diagnostic et la mise en ceuvre d'un traitement
(tous ces gestes qui ponctuent l'attitude médicale) sont des gestes qui
s'inscrivent dans le cadre d'une rencontre. Et la part que le thérapeute
y apporte est intérieurement marquée par son mode de pensée et par
le paradigme épistémologique auquel celui-ci se réfere.

D De quelques malentendus entre les patients
douloureux et leurs médecins

Tandis que le patient atteint de douleurs chroniques pense et parle en
termes d'expérience vécue (et se situe donc au niveau du corps
propre), le médecin pense habituellement le corps tel que sa
formation et l'orientation de l'esprit scientifique dominant lui ont
appris a l'objectiver. Or, suivant que 1'on adopte I'une ou l'autre de ces
perspectives, le phénomene de la douleur n'a pas le méme niveau de
réalité. Pour le patient qui souffre, la douleur est une expérience qui



I'obsede dans son corps et qui le transforme par rapport a celui qu'il
était avant la survenue du mal. Pour le patient, la maladie tient sa
réalité du “souffrir” lui-méme. L'essentiel de la maladie réside dans sa
dimension pathique, et non dans sa configuration ou son substrat
biologique.

Pour le médecin, en revanche, la douleur est a considérer avant tout
comme un symptome, c'esta-dire comme un indice renvoyant a
quelque chose de différent :a une altération ou a un dommage objectif
de la réalité somatique. Ce n'est pas la douleur comme telle qui est
“pathologique”, mais la cause de la douleur. Dans cette perspective, la
maladie ne tient pas sa réalité de ce qu'un homme souffre dans son
corps, mais de ce que l'on peut déceler, dans un organisme, un état ou
un processus qui dévie “pathologiquement” de la normale.

A cet égard, le malheur du patient présentant un trouble somatoforme
douloureux réside en ceci que, dans I'état actuel du savoir médical et
des techniques a disposition, sa douleur demeure un phénomene qui
résiste largement a l'observation. Par ailleurs, la douleur est une expé-
rience vécue d'une nature telle (notamment en raison de son ancrage
au corps) qu'elle résiste a la description et a la représentation, en sorte
que subsiste toujours, dans la relation entre celui qui souffre et son
interlocuteur, une zone de non-partage et de non-compréhension.

Les contextes ou les systemes de référence sur lesquels le médecin et
le patient se basent respectivement lorsqu'ils thématisent la douleur
sont donc profondément divergents. Si nous devions proposer une défi-
nition “relativiste” du trouble somatoforme douloureux, nous pourrions
des lors dire que le patient présentant ce trouble est celui qui décoit les
attentes du médecin (ces attentes étant fondées sur une épistémologie
qui privilégie la réalité biologique de la 1ésion au détriment du corps
vivant) en tant que support de le la possibilité ou de I'impossibilité
d’exister du sujet.

Or, il importe d'étudier les douleurs chroniques au départ de la maniere
dont le patient lui-méme les présente et les vit, en renoncant a la
présomption selon laquelle nous serions en mesure de savoir, sans
devoir passer par la médiation de la relation clinique, ce qu'il en est de
la “vérité” de ces douleurs. Une évaluation des patients qui se bornerait
a recourir aux seules méthodes bio-médicales, en n'accordant crédit
qu'a celles-ci, n'est fondamentalement pas en mesure d'appréhender le
trouble douloureux dans sa réalité phénoménologique. Le recours a




une méthode proprement clinique, au sein méme de la relation
médecin-malade, permet d’accéder a la souffrance du patient, et de la
considérer sous 1'angle de sa constitution historique.

D Critique de la notion de bénéfice de la maladie

Les médecins manifestent une attitude contrastée a I'égard de la
douleur, attitude empreinte de sollicitude, notamment la ou il s’agit
d’exclure le diagnostic d’une maladie grave, mais par la suite également
empreinte d’'un sentiment d’irritation et d’impuissance. Ils connaissent
la nature fonctionnelle d’'un bon nombre de douleurs et, partant, I’effi-
cacité modeste, en pareils cas, de leur action thérapeutique. A vrai dire,
il semble que leur approche de la douleur soit déchirée entre une
préoccupation proprement médicale d’atténuer la souffrance, avec une
tendance a réduire 'homme a sa corporéité bio-médicale, et (en parti-
culier lorsqu’un soubassement de la douleur ne peut étre objectivé)
une forme subtile de méfiance en ce qui concerne la reconnaissance de
son ampleur ou de son impact sur la vie des patients.

Lon trouve notamment des préjugés tenaces gravitant autour de
I’étiologie des douleurs persistantes et qui concernent la visée de
“bénéfices de la maladie”. Certains estiment méme, mais souvent sans
laffirmer ouvertement, qu’une telle visée constitue le facteur étiolo-
gique majeur de la survenue (“bénéfice primaire”) ou de la persis-
tance (“bénéfice secondaire”) de la douleur. La notion de gain de la
maladie est le plus souvent envisagée dans la lignée du sens commun,
qui implique la double notion de profit-profiteur, et se trouve souvent
rehaussée au rang de principe causal dominant, ce qui revient a dire,
en grossissant un peu les choses, que la douleur du patient a sa source
ou sa cause dans les bénéfices qu’il en escompte. L'expression de la
douleur releverait ainsi d'une visée, peut-étre inconsciente, mais en
tout cas intéressée du sujet.

Lorsque les thérapeutes sont amenés a mettre en doute les dires de
leurs patients ou I'expression de leur vécu douloureux, ils portent
atteinte a I'alliance thérapeutique et assombrissent le pronostic. Sans
doute seraient-ils plus efficaces s’ils pouvaient se référer au postulat
de sincérité. Ce postulat ne soutient pas que ce que disent les patients
est toujours conforme a la vérité, mais que les patients ont de bonnes



raisons de dire ce qu’ils disent. Dans la prise en charge de la douleur,
il semble plus responsable et plus utile que le médecin cherche a
¢élucider ces bonnes raisons plutot que de vouloir soupeser I'intime
véracité des propos et des modalités expressives du patient.

Dans le contexte du trouble douloureux, il importe a notre sens
d'étudier la souffrance du sujet dans son caractere a la fois intrinseque
et global. “Intrinseque” signifie que 'on prend au sérieux la maniere
dont le patient lui-méme vit et présente sa souffrance, sans mettre en
doute, sur la base de nos propres présupposés, l'authenticité de sa
plainte ou le bien-fondé de sa propre perception de la situation.
“Global” se réfere au fait qu'il importe de chercher a mettre au jour les
multiples dimensions impliquées dans la figure particuliere de la souf-
france en jeu. Le patient douloureux ne souffre en effet pas “que” de
douleurs. Il revient précisément au médecin d'explorer la constellation
des motifs qui entourent la douleur et qui, intimement associés a celle-
ci, dessinent la physionomie réelle et pleine de la souffrance du patient
et, le plus souvent aussi, de sa famille.

) Difficultés dans la reconnaissance sociale

Si nous nous référons au travail accompli durant une dizaine d’années
comme experts dans I'évaluation médicale des sujets souffrant de dou-
leurs chroniques, nous remarquons que I'appréciation de I'impact de la
douleur a souvent représenté un point de contraste, voire de désaccord
entre notre équipe et d’autres médecins ou les assurances. Les douleurs
nous apparaissaient souvent, 2 nous experts, comme I'aboutissement
d’une histoire de vie dramatique, marquée par I'insécurité existentielle.
Les douleurs, et toutes les blessures qui leur étaient sous-jacentes, ame-
naient les sujets a devenir inaptes au travail. Or, la reconnaissance par
les assurances de cette dimension pathique difficilement objectivable
et de ses implications quant a la capacité de travail a souvent été diffi-
cile et partielle, en amenant,dans un certain nombre de situations,a une
sorte de déni de justice. De fait, les patients douloureux ne sont pas
reconnus dans leurs droits car ils sont trop souvent considérés (de
maniere implicite, certes, mais non sans un certain cynisme) comme
des paresseux qui exhibent un symptome pour en tirer un profit per-
sonnel. Tout se passe comme si ces patients non seulement souffraient,
mais, en raison du caractere particulier de la douleur, ne pouvaient pas
étre reconnus dans leur statut de malade et, corollairement, dans leur




incapacité a exercer une activité lucrative. Ainsi, leur atteinte a la
santé, au lieu de leur ouvrir les voies institutionnelles de protection
sociale, les rend objets de mépris et de rejet.

H QUELLE DEMARCHE AUPRES DES FAMILLES
DE PATIENTS DOULOUREUX CHRONIQUES ?

Nous ne pouvons qu'insister sur la nécessité qu'il y aurait, dans le
suivi des patients souffrant de douleurs chroniques, a intégrer I'entou-
rage familial, lieu ou se propage une part importante de la souffrance
liée a la maladie chronique et horizon de ressources essentiel pour le
patient. Pour ce faire, la rencontre de la famille s’avere souvent d'une
grande utilité.

Pour ce qui est des difficultés et des obstacles que le médecin
rencontre d’ordinaire dans l’organisation et la conduite de telles
rencontres, nous les résumerions autour de deux points :

* la conviction du patient selon laquelle sa douleur n’a aucune réper-
cussion sur ses proches (aspect proprement intersubjectif du déni des
émotions douloureuses) peut bloquer d’entrée de jeu la possibilité
d’avoir un acces direct a la famille ;

* la douleur et ses menaces impregnent si profondément la structure
de la famille, qui semble s’étre refermée hermétiquement sur son
espace protecteur propre, qu'une telle rencontre peut étre vécue
comme intrusive et menagante.

» Communication et information

Pourtant, et nous hésitons a le mentionner tant cela semble évident,
une partie consistante des problemes pourrait étre résolue par un
effort accru sur la communication et l'information entre les
soignants, les malades et les membres de la famille. Au cours de diffé-
rentes études que nous avons menées dans notre service ¢ 7,
plusieurs patients et leurs proches se sont plaints d’'un manque d’in-
formations, méme lorsque le médecin traitant affirmait les avoir
amplement informés. En effet, la transmission du diagnostic et du
pronostic faite au patient ne garantit pas sa retransmission a la famille.
Ce passage peut en effet étre bloqué, chez le patient, par la peur



d’étre abandonné par ses proches. Dés lors, ceux-ci ne disposent
souvent pas des indications médicales propres a favoriser leur posi-
tionnement par rapport au malade.

Si la transmission du diagnostic suscite tant de malentendus (au sens a
la fois courant et littéral du terme), c’est, pensons-nous, parce qu'elle met
en jeu les différences profondes qui peuvent exister entre les systemes
de référence respectifs du médecin et du patient, différences qui favori-
sent des glissements de sens et, plus généralement, un non-accordage
entre ce que le médecin “veut dire” et ce que le patient comprend de ses
paroles. La transmission d'un diagnostic de douleur chronique est une
tache qui crée au médecin des difficultés liées aux incertitudes étiolo-
giques. Ce qui se révele comme le plus difficile, c’est souvent la discus-
sion autour des “causes” : soit on risque, en suggérant une origine
“psychosomatique”, de susciter I'hostilité du patient contre soi et/ou
celle des proches contre lui ; soit, en reconnaissant une certaine part
d’incertitude quant aux mécanismes pathogénétiques, d’entretenir une
anxiété qui pousse le patient a vouloir poursuivre les investigations dans
l'idée qu’on “n’a pas encore trouvé” la véritable cause de son mal.

» Rencontrer la famille pour dépasser les malentendus

Lors du diagnostic initial, il importe que le médecin cherche a rencon-
trer la famille, en sorte de pouvoir transmettre et s'assurer de la
compréhension par chacun du diagnostic de la douleur, de son mode
de décours, de son traitement, de son pronostic et, enfin, de ses
aspects invalidants et des aménagements requis (en quoi ce que le
patient peut faire “en moins” se transmue-t-il en “devoirs en plus” pour
les proches ?).

Il est des lors fréquent que les proches, qui disposent ainsi des indi-
cations médicales propres a favoriser leur positionnement par
rapport au malade, trouvent des solutions créatives et appropriées. De
tels entretiens, en abordant la question que chacun des proches se
pose - “que dois-je faire (et que puis-je ne pas faire) pour lui ?”- détien-
nent une fonction préventive : en aidant précocement les familles a
établir des patterns fonctionnels, le médecin favorise 'adaptation
ultérieure de chacun a la maladie douloureuse.




H QUELQUES PROPOSITIONS

Les propositions qui suivent visent a fournir, sous une forme résumée,
quelques jalons susceptibles de guider I'intervention des soignants :

« investiguer la dimension pathique de la douleur ;

e rendre explicite le vécu émotionnel de souffrance de chacun. En
effet, face a la souffrance exprimée de maniere explicite, chacun peut
devenir a la fois donneur et receveur de consolation ;

e dégager la contribution de chaque membre de la famille face aux
exigences induites par la douleur et dans le travail souvent inapercu
de “réparation” du patient, tout en encourageant a une reconnaissance
explicite des mérites acquis par chacun ;

* soutenir les possibilités de développement des enfants du parent
malade, en veillant a ce qu’ils ne soient pas “sacrifiés” a son soutien et
sa réparation ;

Le médecin favorise ainsi le rétablissement dun certain climat de
confiance ou chacun peut exprimer les traits de sa souffrance et de
ses attentes singulieres et y étre entendu. En tentant de promouvoir
une communication claire entre les différents membres du réseau
familial, le médecin pourrait avant tout aider chaque membre de la
famille a continuer a se développer en dépit de l'effet paralysant que
la douleur exerce sur le devenir des liens.

H CONCLUSION

L'épreuve de la douleur est intimement enchassée dans une expérience
plus globale de profond désarroi, et elle est en méme temps porteuse
d'un appel a l'aide. I se peut, en 'occurrence, que le vécu douloureux
soit la modalité par laquelle le sujet tente d'exprimer sa détresse et son
appel, dans un contexte social ou la demande d'aide existentielle passe
presque exclusivement a travers la maladie et le recours au systeme
classique des soins. Et cela, a fortiori, si le patient a connu une histoire
familiale qui alimente la propension a taire et a réaliser sur un plan
corporel les affects mobilisés par la relation a autrui. Par la douleur, le
sujet invite implicitement son entourage a se transformer en un milieu
soignant et protecteur. Souffrir de douleurs, c'est non seulement en
appeler a la pratique du soin, mais aussi, et plus radicalement, en
appeler a l'assistance d'un autre qui soit capable d'entendre toute la
détresse qui s'abrite au sein de l'affection douloureuse. C’est par cet



appel pressant que la famille est constamment sollicitée et c’est par
rapport a lui qu’elle doit se déterminer.

La dimension de I'appel - lequel ne se symbolise pas a la maniere d'une
demande, mais se trouve d'une certaine facon proféré par le corps lui-
méme, en tant qu'il est atteint par la douleur - ne peut par ailleurs
manquer d’interpeller le sentiment de responsabilité et de solidarité
“humaine” du thérapeute.
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Aspects anthropologiques et socioculturels
des représentations de la douleur chronique

Christine Cedraschi

La prise en charge d'une douleur chronique, quelles que soient les
spécificités de l'origine de la douleur, s'inscrit dans un cadre général
plus large, qui inclut les rapports de l'individu a son corps et a sa
santé, ceux qu'il entretient avec la médecine, mais aussi les définitions
mémes de la santé et de la maladie et les valeurs qui leur sont accor-
dées, a2 un moment et dans un groupe donnés.

H DOULEUR ET REPRESENTATIONS

Si I'objet de la prise en charge est la douleur, et, partant, le corps dou-
loureux, ce corps n'est pas le méme pour tous. Pour les patients, il s'agit
avant tout d'une douleur et d'un corps-sujets, chargés de valeurs et de
significations collectives, personnelles, émotionnelles, symboliques.
Pour les thérapeutes, la douleur est insérée et insérable dans un corpus
de connaissances, qu'elles soient purement anatomo-physiologiques ou
qu'elles renvoient a des dimensions psychologiques et sociales.

La rencontre entre savoir scientifique et savoir profane met donc en
présence des représentations différentes du corps et de la douleur. La
nécessité de parvenir a un accord, sur l'explication du probleme mais
aussi sur sa gestion, fait que cette rencontre suppose un processus de
négociation entre deux individus, mais aussi entre deux systemes de
pensée. Elle suppose de ce fait aussi un processus de “vulgarisation” du
savoir scientifique qui doit permettre de réduire la distance entre
patients et thérapeutes. Les informations qui peuvent étre transmises ne
viennent cependant pas s'inscrire sur une page blanche. Si le savoir pro-
fane n'est pas forcément “conscient”, il est néanmoins tres présent. Pris
dans l'action, I'individu accomplit toute une série d'actes de la vie quo-
tidienne en ayant des idées, des représentations, sur ce qui est “bon” ou
“mauvais pour la santé”, mais sans forcément y penser.



Les représentations constituent une forme de connaissance pratique,
développée a partir des expériences et des savoirs et modeles de
pensée transmis par I'environnement, et qui doit nous permettre de
maitriser cet environnement, de le comprendre et de l'expliquer
(Jodelet, 1984). Permettant d'assurer une continuité entre le familier et
la nouveauté, elles influencent la maniere dont les patients vont
organiser les informations qui leur sont dispensées, c’est-a-dire intégrer
ces nouvelles informations dans leurs schémas de pensée, les modifier
pour qu’elles puissent s’intégrer ou les rejeter parce qu’elles sont trop
différentes. La clarification et la prise en compte de ces représentations
et de leurs déterminants constitue donc un enjeu important dans la
relation entre patient et thérapeute.

H RENCONTRE ENTRE SAVOIR SCIENTIFIQUE
ET SAVOIR PROFANE AUTOUR DE LA LEGITIMITE
DE LA DOULEUR

Dans la prise en charge, les différences entre savoir scientifique et
savoir profane apparaissent des le niveau du probléme a résoudre. Pour
le savoir scientifique, il s'agit d'éclaircir les mécanismes anatomiques et
physiologiques. La résolution du probléeme passe par le morcellement
du corps et la dépersonnalisation de la maladie et du corps pour mieux
les comprendre. L'individu singulier est de ce fait absent et la valeur du
modele se mesure en termes statistiques. Pour le savoir profane, il s'agit
de donner un sens a l'atteinte, qui dépasse 1'état organique, et de
répondre a des questions comme le fait de savoir si I'atteinte est ou non
mortelle, si elle est guérissable, ou encore si le probleme est gérable, et
comment. La personnalisation du corps et de la maladie, et avec eux
l'individu singulier, sont des lors au premier plan. La valeur du modele
explicatif ne se mesure plus ici en termes génériques, mais individuels.
Pour le profane, donner un sens a l'atteinte passe par la nécessité
d'expliquer et de légitimer sa douleur. Il attend des spécialistes qu'ils lui
fournissent explication et 1égitimation puisqu'ils sont les détenteurs du
droit de diagnostiquer et de traiter.

Le modele biomédical constitue ce qu'on pourrait appeler l'arriere-
fond culturel dominant dans lequel s'inserent savoirs et représentations
dans nos sociétés. Dans ce modele, la compréhension anatomique du
corps est basée sur deux postulats (qu'on peut qualifier de culturels)




qui renseignent la compréhension tant médicale que profane et qui
constituent donc un univers commun d'explication : dune part, l'inté-
rieur du corps correspond aux images visuelles qu'on en a, et il s'agit
la d'une vision objective, qui montre le corps tel qu'il est réellement ;
d'autre part, il existe des normes objectives, qui permettent de dire ce
qui est “normal” et ce qui est “déviant” (Rhodes et al, 1999 ; Bates et al,
1997). Dans ce modele du corps anatomique, ce qui n'est pas dans le
corps est dans l'esprit et la visualisation des symptomes, par le biais
des techniques d'imagerie entre autres, acquiert des lors une impor-
tance toute particuliere : voir dans le corps devrait en effet permettre
de confirmer, normaliser, et ainsi légitimer les symptomes percus. Le
modele biomédical classique fixe de la sorte les prémisses d'une vision
du corps comme d'une machine réparable, dont les parties endomma-
gées pourraient étre remplacées ou tout au moins remises en état
(Helman, 1995).

Cette référence a un corps-machine renforce la médicalisation de la
douleur et elle fait dépendre la compréhension et le soulagement de
cette douleur des professionnels de la santé essentiellement (Jackson,
1992 ; Kirmayer, 1988). Cette référence peut générer des attentes irréa-
listes tant chez les patients que chez les thérapeutes et les entrainer
ainsi dans l'engrenage des investigations complémentaires, parfois inva-
sives, qui, la plupart du temps ne permettent pas d'aboutir au but
recherché, a savoir objectiver 1'origine de la douleur. Cette quéte,
souvent désespérée, de I'explication rationnelle, alimentée de surcroit
par l'attrait magique des moyens technologiques d'investigation,
débouche fréquemment sur la rupture de la relation thérapeutique,
engendrée précisément par l'impossibilité d'atteindre ce but, et parfois
sur un comportement de “shopping thérapeutique” (Kleinman &
Kleinman, 1991 ; McPhilipps-Tangum et al, 1998).

11 s'agit pour le patient de mettre ensemble l'intérieur du corps a la fois
en tant que “spécimen” et en tant qu'objet d'une expérience privée et
incommunicable. Quant a l'expression émotionnelle du vécu de la dou-
leur et de la souffrance, elle peut étre percue comme inadéquate parce
que n'entrant pas dans la logique du modele ou comme augmentant le
risque d'une stigmatisation liée a l'expression de comportements dou-
loureux (Rhodes et al, 1999) ; elle peut au contraire étre proposée et
percue comme une manifestation appropriée, qui indique la nécessité
d'une prise en charge rapide (Bates et al, 1997). Les différences cultu-
relles sont importantes de ce point de vue, tant chez les patients que



chez les thérapeutes, qui partagent ou non un univers commun d'ex-
plication a propos du corps, de la santé et de la maladie - 'arriere-fond
culturel dont nous parlions plus haut, dans lequel s'inserent savoirs et
représentations.

H ASPECTS DE LA PROBLEMATIQUE
SOCIOCULTURELLE DE LA DOULEUR

La douleur et la souffrance sont a la fois des expériences tout a fait
universelles et strictement personnelles. Universelles dans le sens ou
elles sont communes 2 tous les individus quelle que soit leur apparte-
nance sociale et culturelle, et individuelles du fait de leur caractere
subjectif et difficilement transmissible. Elles se situent au carrefour de
I'individu et du groupe : tout en mettant en jeu des mécanismes
physiologiques et psychologiques, elles s'inscrivent également dans le
contexte de la société et de la culture a laquelle appartient I'individu.
Et ceci qu'il s'agisse de la douleur ou de la souffrance, qui peut
dépasser le corporel et son dysfonctionnement pénible et dans
laquelle une information douloureuse implique une perception
personnelle. Si la composante émotionnelle de la douleur est acceptée
et reconnue, cette composante est fréquemment discutée en termes
individuels, laissant dans 'ombre les facteurs qui signent l'apparte-
nance des individus a des groupes (de genre, sociaux, culturels par
exemple) et qui font que la douleur est autant une construction
sociale que le résultat de processus biologiques et psychologiques.

La santé et la maladie s’inserent en effet dans un ensemble de regles
socialement et culturellement déterminées qui influencent aussi
bien I'expression de la douleur que la réponse a cette douleur. Le
comportement-maladie a été défini comme « une expérience
normative gouvernée par des regles culturelles : nous apprenons des
manieres “approuvées” d’étre malade » (Kleinman et al, 1978), c’est-a-
dire en particulier quels sont les symptomes qui sont socialement
acceptables. Ces symptomes correspondent a une perception ou un
état corporels considérés comme anormaux par le patient, sa famille et
son environnement social (Kleinman et al, 1978 ; Perrin, 1996). La
douleur s’inscrit donc dans les normes du licite et de la transgression,
entre ce qu’on peut montrer et ce qu’il faut taire ou cacher (Rey, 1993).
C’est ainsi qu’il a été suggéré que des différences culturelles tant dans




I’acceptation sociale des symptomes que dans la maniere de faire face
a la douleur permettent de rendre compte des différences qu’on
observe dans la maniére de gérer une douleur chronique, et en parti-
culier dans I’estimation que fait I'individu de son degré de handicap
(Sanders et al, 1992).

Les travaux de Zborowski (1952 ;1969) qui s'inscrivent dans une pers-
pective anthropologique et comparative ont notablement marqué le
champ de I'étude spécifique des aspects sociaux et culturels de 1'expé-
rience douloureuse. Si Zborowski (1952) souligne la composante
physiologique de la douleur, il releve également qu'il en va du phéno-
mene douloureux comme d'autres processus biologiques vitaux qui
acquierent, eux aussi, des significations sociales et culturelles. Ainsi, par
exemple, « des changements métaboliques et endocriniens dans I'orga-
nisme humain peuvent provoquer une sensation de faim ou un désir
sexuel ; cependant, la culture et la société dictent a l'individu le type de
nourriture qu'il peut manger, le type de partenaire avec lequel il peut
s'accoupler, en précisant par ailleurs quel en est le contexte adéquat ».
La question de l'influence des variables culturelles se pose a deux
niveaux, celui de la perception de la douleur et celui de la réponse a la
douleur.

D Facteurs culturels et perception de la douleur

La perception de la douleur peut étre évaluée par le biais du seuil dou-
loureux, c’est-a-dire le point a partir duquel un individu commence a
percevoir un stimulus comme douloureux, et par le biais du seuil de
tolérance, c’est-a-dire le niveau du stimulus a partir duquel I'individu
demande l'arrét de la stimulation ou effectue un mouvement spontané
de retrait. Quant aux réponses a la douleur, elles incluent les compor-
tements, les attitudes, les émotions et I'attention portée aux sensations
douloureuses.

Les données concernant les seuils de la douleur et de tolérance sont
essentiellement de nature expérimentale. Leur pertinence a été mise
en question lorsqu’il s’agit d’apprécier leur contribution a la compré-
hension de la douleur clinique, et ce d’autant plus lorsqu’il s’agit de
douleurs chroniques (Le Breton, 1995).11 est néanmoins important de
relever que les différences culturelles ne sont associées a aucune diffé-
rence dans la capacité a discriminer des stimuli douloureux. En ce qui
concerne les réponses a ces stimuli, elles sont quant a elles par contre



influencées par d’autres variables, telles que I'age, le sexe, I'origine
culturelle de I'expérimentateur ou encore les conditions de vie et de
travail, qui peuvent donc jouer un role de facteurs confondus (Zatzick
& Dimsdale, 1990). Ainsi, méme dans le domaine expérimental, la
perception et I'évaluation de la douleur peuvent étre assujettis au vécu
de l'individu et pas uniquement a l'intensité du stimulus.

Une étude de Bates et coll. (1993) souligne I'importance de ce vécu
dans la perception et I'évaluation de la douleur. Mesurée par le biais du
questionnaire de McGill,I'évaluation de l'intensité de la douleur donnait
lieu a des résultats différents dans six groupes culturels souffrant de
douleurs chroniques et consultant dans un centre de la douleur de la
cote est des Etats-Unis. Ces groupes ne se distinguaient pas en termes
de caractéristiques médicales (durée de la douleur et diagnostic, variété
des traitements entrepris ou encore nombre et type de médicaments)
et la variation de l'intensité des douleurs ne s'avérait pas liée a ces carac-
téristiques. En revanche, l'appartenance a 1'un ou l'autre des groupes
ethniques permettait de prédire la variation de l'intensité des douleurs,
ce que les auteurs expliquent en référence a un modelage culturel de
la perception et de la réponse a la douleur, par le biais de l'apprentis-
sage social et de la comparaison sociale. Ils notent que « selon que 'on
est élevé dans un environnement culturel qui accepte et encourage, ou
au contraire interdit et décourage, l'expression émotionnelle de la
douleur, ou qui définit le fait de fixer son attention sur la douleur
comme une réponse appropriée ou non, ces modeles culturellement
acquis peuvent non seulement donner lieu a différents styles d'expres-
sion de la plainte, mais aussi influencer la perception méme de la
douleur ». Les auteurs soulignent cependant qu'en dépit du caractere
prédictif de l'appartenance culturelle, la présence d'importantes varia-
tions a l'intérieur méme de chacun des groupes - tant en termes de
perception que de réponse a la douleur - doit mettre en garde contre
toute stéréotypisation, c'est-a-dire contre toute association entre un
groupe culturel donné et une série spécifique de réponses (Bates et
al, 1993 ; Bates & Rankin-Hill, 1994).

D Facteurs culturels et réponse a la douleur

L'importance des croyances fait 1'objet d'une attention toute particu-
liere dans la problématique de la douleur et de sa chronicisation.




Comme l'indiquent Waddell et coll. (1993), « ce sont en dernier ressort
bien plus les croyances des patients que la réalité somatique sous-
jacente qui fondent le comportement. La peur de la douleur peut ainsi
étre plus handicapante que la douleur elle-méme ». Deux études exami-
nant le role des facteurs socioculturels dans les maux de dos (Skovron
et al, 1994) et dans l'utilisation des systemes de soins (Szpalski et al,
1995) ont été effectuées en Belgique, pays qui présente a la fois des
différences culturelles et sociales et dispose d'un systeme de santé
unifié. Les résultats suggerent que les facteurs socioculturels influen-
cent l'expression des lombalgies mais pas le risque de chronicité. Les
croyances de santé se sont avérées étre les déterminants les plus
constants aussi bien des comportements de soins actuels (au moment
de I'enquéte) que du parcours thérapeutique. En effet, le fait de penser
que les lombalgies allajient constituer un probléme tout au long de la
vie était associé a une probabilité augmentée de consultations, d'alite-
ment et de consommation médicamenteuse. La langue (frangais ou
flamand) était associée a la prévalence des lombalgies - plus importante
chez les francophones - mais pas au fait de faire état de maux de dos
quotidiens ni a aucun comportement de santé spécifique au moment
de I'enquéte. Le niveau socio-€conomique était, quant a lui, inversement
associé avec le fait de faire état de maux de dos quotidiens, mais sans
lien avec la prévalence des lombalgies.

Ces études indiquent l'importance des facteurs confondus et souli-
gnent le risque qu'il y aurait a n'attribuer les réponses a la douleur
qu'aux origines culturelles en négligeant la valeur explicative d'autres
variables telles que le sexe et l'age ou encore le statut social. Ces
variables peuvent, en effet, contribuer également a moduler ou a
modifier la perception et l'expression de la douleur. Dans une étude
qui visait a évaluer I'évolution symptomatique et socioprofessionnelle
de patients souffrant de lombalgies, deux ans apres un traitement
conservateur en milieu hospitalier, un arrét définitif de l'activité
professionnelle était en apparence plus fréquent chez les patients
immigrés du sud de 1'Europe que chez les natifs du pays (Suisse).
Cette différence s'expliquait cependant par une proportion d'ou-
vriers manuels supérieure chez les premiers. Le controle de l'effet
respectif de ces deux variables (culturelle et socioprofessionnelle) a
ainsi montré que la proportion de patients évoluant vers une cessation
définitive d'activité différait en fonction du type de profession plutot



qu'en fonction de l'origine des patients, cette derniére apparaissant
des lors comme un facteur confondu (Zufferey et al, 1998).

Les variables sociales et culturelles exercent une influence significative
sur les représentations que les individus ont de leurs douleurs en
termes de causes, de moyens de s'en débarrasser, de recettes person-
nelles pour y faire face et de moyens de les prévenir, comme le montre
une étude portant sur I'impact dun enseignement de prévention des
maux de dos, dispensé par des professionnels de la santé (Cedraschi et
al, 1997). L'étude portait sur deux groupes socioculturellement
contrastés : le premier était représentatif de la culture d'accueil et la
grande majorité de ses membres exercait une profession qualifiée ;
le second était constitué d'immigrés de fraiche date, en tres grande
majorité Portugais, tous travailleurs manuels non-qualifiés. L'impact de
I'enseignement différait notablement dans les deux groupes : les parti-
cipants les plus proches des enseignants en termes socioculturels
avaient des représentations pré-existantes proches du contenu du
discours préventif et ces représentations sortaient renforcées de 1'en-
seignement. Cet enseignement avait par contre un faible impact, voire
un effet perturbateur traduit par une augmentation de l'impossibilité
a répondre, sur les représentations des membres du groupe socio-
culturellement le plus éloigné des enseignants. Ici encore, facteurs
culturels et sociaux étaient intriqués, soulignant encore une fois la
difficulté qu'il y a a préciser la valeur explicative de chacun des
facteurs.

D Facteurs sociaux et professionnels

Le role de la classe sociale des patients, telle qu'elle peut étre évaluée par
le biais d'indicateurs tels que le statut socio-économique et/ou le niveau
d'études, souleve des questions importantes : en tant que stéréotype
qui peut affecter la relation thérapeutique (Skelton et al, 1995) mais
aussi en tant que prédicteur de l'installation d'un handicap, et, plus
généralement, de 1'impact de la douleur sur la capacité de l'individu a
poursuivre ses activités quotidiennes habituelles.

Bartley et Owen (1996) ont analysé les données recueillies lors d'une
enquéte effectuée en Grande-Bretagne entre 1973 et 1993 en compa-
rant la proportion d’hommes souffrant ou non d'un probleme de santé
limitant et de longue durée, employés ou au chomage, et appartenant




a différents groupes socio-économiques, ainsi que les variations du taux
de chomage au fil des années. Les résultats de cette étude montrent que
la plupart des hommes souffrant d'un probleme de santé limitant et
de longue durée continuent a exercer une activité professionnelle.
Cependant, les travailleurs manuels, et en particulier ceux qui ne sont
pas qualifiés, sont moins susceptibles de rester en emploi que les autres
lorsqu'ils souffrent d'un probleme de santé entrainant des limitations.
Comme le notent Bartley et Owen, méme si un arrét-maladie de longue
durée peut étre moins stigmatisant qu'un chomage de longue durée, la
santé de ces travailleurs peut devenir un obstacle a I'emploi en fonction
de I'état du marché du travail, et notamment du taux de chOmage.

Diverses études font état d'une relation inverse - pas totalement
expliquée - entre statut socio-économique ou niveau de scolarisation
d'une part et divers problemes de santé d'autre part ; dans ce contexte,
il a été proposé de considérer le niveau de scolarisation comme une
variable composite qui serait indicatrice de facteurs de risque compor-
tementaux (Pincus, 1988 ; North et al, 1993). Ce niveau de scolarisation
a, par exemple, été associé au niveau de handicap da a des maux de dos
ainsi qu'a la persistance de ce handicap (Dionne et al, 1995 ; Deyo &
Diehl, 1988). Quant aux motifs de cette association, ils résideraient dans
un écheveau complexe de facteurs qui comprennent des caractéris-
tiques liées au travail lui-méme (le type de travail et les contraintes
physiques qu'il impose par exemple, mais aussi le manque d'auto-
nomie, la difficulté a obtenir des aménagements lors d'un épisode
douloureux, ou encore l'association d'une pression importante et d'une
faible latitude de décision), mais également des facteurs environnemen-
taux (I'état du marché du travail, par exemple) et comportementaux
(dont le style de vie),ainsi que d'autres encore liés a I'attention portée a
la douleur et aux attentes des individus par rapport a la persistance de
cette douleur.

Par ailleurs, le statut socio-économique et/ou le niveau d'études parait
exercer également une influence sur I'adhésion a des stratégies préven-
tives. Ainsi, les personnes qui se portent volontaires pour participer a
des programmes de prévention, et tout particulierement lorsqu'il s'agit
de prévention primaire, font rarement partie des groupes sociaux de
faible statut (voir par exemple Gillioz, 1980 ; Weber et al, 1996).
L'explication de ce phénomene est sans doute complexe, mais il est



permis de penser que la plus ou moins grande proximité (en termes de
formation et de statut, mais aussi de représentations et de comporte-
ments) entre ceux qui tentent de disséminer des notions de prévention
et ceux qui sont censés les acquérir, permet de rendre compte d'une
partie au moins de ces observations.

H CONCLUSION

Les relations entre douleur et culture soulévent des problemes
complexes quant a l'interaction des facteurs biologiques, psycholo-
giques, culturels et sociaux dans la perception et l'expression de la
douleur. Elles posent également la question de la maniere dont l'expé-
rience douloureuse peut étre traduite et communiquée dans le cadre
d'une relation thérapeutique. La congruence ou la non-congruence
entre les attentes et les comportements des patients et des thérapeutes
ne peut manquer d'exercer une influence aussi bien sur la maniere
dont les thérapeutes percoivent les plaintes des patients que sur celle
dont les patients percoivent la réponse des thérapeutes a leurs plaintes.
Lorsque patient et thérapeute sont en désaccord sur ce qui constitue
une expression et une réponse appropriées a la douleur, I'observance
thérapeutique, le type de traitement et la qualité de la prise en charge
risquent d'en étre affectés. Dans la relation thérapeutique, les modeles
de référence explicites et implicites du patient et du thérapeute déter-
minent en effet un cadre explicatif dans lequel sont insérés les compor-
tements, tant du patient que du thérapeute. Les différences culturelles
et/ou sociales peuvent étre a l'origine de malentendus, méme si des
origines communes ne constituent pas une garantie de compréhension
mutuelle.

Les travaux dans le domaine des relations entre culture et douleur
montrent bien que le contexte culturel mais aussi social joue un role
dans la maniere d'exprimer la douleur et d'y réagir. Ils soulignent avec
tout autant de vigueur l'existence de différences a l'intérieur des
différents groupes culturels, différences qui constituent la regle et
non l'exception et qui doivent donc mettre en garde contre la fabri-
cation de stéréotypes culturels ou sociaux.Ils insistent également sur
l'importance des facteurs confondus et sur le risque qu'il y aurait a
n'attribuer les réponses a la douleur qu'aux origines culturelles en




négligeant la valeur explicative d'autres variables telles que le sexe et
I'age ou encore le statut social. Finalement, ils indiquent que la néces-
sité qu'il y a a prendre en compte les modeles de référence des
patients mais aussi ceux des thérapeutes.
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