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INTRODUCTION 
Cela fait maintenant 30 années que j’exerce comme professionnel soignant en établissements de soins. Après avoir travaillé pendant 15 ans comme infirmier puis infirmier anesthésiste Diplômé d’Etat, j’exerce depuis 1999 des fonctions de cadre de santé en anesthésie. Cette expérience, ce parcours, entre plusieurs établissements différents m'amènent à poser un constat.

Régulièrement, et contre toute attente, de nombreux soignants ont remarqué que certains patients qui étaient hospitalisés pour des pathologies a priori «simples », ordinaires, évoluaient vers des complications, des difficultés, l'apparition de pathologies associées…. voire une lente détérioration de leur état de santé pouvant parfois aller jusqu'à la fin de vie. L’inattendu est toujours grand pour les professionnels de soins de voir se dégrader l'état de santé d'un patient pour lequel le diagnostic, le pronostic, laissaient à penser qu'il s'agissait d'un évènement de santé pour lequel le processus de guérison était favorable. À l'inverse, pour d'autres patients, ceux-la mêmes pour lesquels le diagnostic était grave voire gravissime, une résistance, une prolongation de leur vie, bien au-delà des pronostics issus des statistiques de la science médicale constituaient une surprise pour les équipes.

Ces années d'expérience professionnelle soignante amènent à cette question réflexive :

Quelle est la ressource, l’énergie, qui manque à certains pour surmonter un événement de santé semble-t-il ordinaire ? Quel est ce potentiel dans lequel puisent d'autres pour dépasser les pires prévisions et trouver en eux-mêmes ou autour d’eux mêmes de quoi surmonter l'épreuve ?

Ne dit-on pas de certains qu’ils ont de « l’énergie à revendre », une « foi à déplacer les montagnes » ?
Il semble opportun de relier ce constat professionnel avec un vécu de bénévole associatif. Depuis plusieurs années, je participe aux actions d’ONG
 qui interviennent à l'étranger auprès d'enfants socialement en difficulté. 
La rencontre d’enfants de Bucarest
 (Roumanie), d’enfants du camp d'Aïda
 (Palestine) et d’enfants de Cusco
 (Pérou) avec la découverte de leurs histoires, a été source d’une grande richesse. Ils ont vécu des conditions de vie extrêmement difficiles. Certains d'entre eux, ont été abandonnés par leurs parents, ont vécu de nombreuses années dans la rue, ont connu la violence des gangs qui s'affrontent et des groupes mafieux qui essaient de les exploiter. La plupart ont connu des conduites addictives, la prostitution, …et toutes les horreurs que peut vivre l'enfant de la rue ou d'un camp.

Comment ces enfants trouvent-ils la force de vivre, de survivre, de se construire, de se reconstruire ?
Sur la base de ce constat et de ces premières interrogations, l’objet de ce mémoire est d’apporter des connaissances nouvelles pour tenter de répondre à cette question :
        Face à un événement de santé ou un événement social considéré comme important, comment un individu trouve-t-il la force, la motivation, des ressources en lui-même ou dans son proche environnement pour surmonter et/ou s’adapter à cette étape de sa vie ?

Pour éclairer cette question assez vaste, nous allons nous intéresser à une population particulière qui vit ce type d’évènement dans la durée. Le questionnement va se nourrir d’une inscription dans la temporalité, celle-ci permettant d’offrir des pistes, des éléments de connaissances sur les capacités individuelles à « faire face à ». Dans le champ de la santé où nous exerçons, une problématique est prégnante, c’est celle des patients souffrant de douleur chronique rebelle. En effet, un certain nombre de ces sujets qui vivent et subissent au quotidien des douleurs, est pris en charge par des structures généralistes ou spécifiques. Mais face à cette douleur vécue, quelle est la part de leur autonomie, de leur espace de décision, de leur engagement personnel, et comment vont-ils chercher et mobiliser les ressources, les potentiels qui sommeillent au fond de leur être, ou qui sont accessibles dans leur entourage ? 
Ce travail est un chemin qui va nous conduire au coeur de la nature humaine et de ses mystères, au coeur de la relation du patient avec sa maladie, avec son entourage, sur la base des composantes biologique, psychologique, et sociale de tout individu. 

Ce travail de problématisation, « ne peut se concevoir de façon simple car la situation de santé des personnes ou des groupes l’est rarement » (Eymard XE "Eymard" , 2003, p 18). Cette situation que nous cherchons à comprendre dans toutes ses dimensions, nous amène à partir d'un état des lieux des recherches menées sur le thème, « enrichi de la confrontation des points de vue de praticiens » (Eymard XE "Eymard" , 2003, p.19).
C’est pourquoi, dans la première partie, pour poser les bases de cette recherche, il a semblé intéressant de s’adresser à plusieurs professionnels qui depuis de nombreuses années, ont l’expérience de cette prise en charge de patients douloureux chroniques. Cette démarche permet de dépasser notre propre connaissance, nos idées initiales mais aussi notre a priori sur ce sujet. « Lorsque nous abordons l'étude d'un sujet quelconque, notre esprit n'est pas vierge; il est chargé d'un amoncellement d'images, de croyances, d'aspiration, de schémas d'explications plus ou moins inconscients, de souvenirs d'expériences agréables ou douloureuses, à la fois culturelles et personnelles qui préformatent notre approche de ce sujet » (Quivy XE "Quivy" , 2006, p.19). De part notre expérience, nous avons tendance à avoir une opinion plus ou moins appuyée sur ce thème de la douleur chronique. Mais « la science dans son besoin d'achèvement comme dans son principe, s'oppose absolument à l'opinion » (Bachelard XE "Bachelard" , I934, p.14). « L'opinion pense mal, elle ne pense pas : elle traduit des besoins en connaissance. En désignant les objets par leur utilité, elle s'interdit de les connaître. On ne peut rien fonder sur l’opinion : il faut d'abord la détruire. Elle est le premier obstacle à surmonter » (ibid, p.14). Enrichis de l’apport de ces entretiens exploratoires, nous tenterons de découvrir le phénomène « douleur » et tout particulièrement la douleur chronique rebelle. Celle-ci sera abordée par plusieurs approches de ses différentes composantes, ses aspects, et les liens qui se tissent entre la vie du sujet et son environnement.

Mais ce travail de recherche n'aura d'intérêt que s'il se situe dans le contexte d'une utilité sociale. Il ne peut répondre à la seule aspiration d’un chercheur isolé. C'est pourquoi, sera mise en lumière la place de la prise en charge de la douleur dans la politique de santé en France et en Europe. Quelques éléments d'économie de la santé, en termes de coût, étayeront cette approche. La première partie s'achèvera sur la présentation des résultats les plus significatifs de la plus grande enquête réalisée en France sur la prise en charge de la douleur : les états généraux de la douleur en 2004.

Après cette contextualisation de la douleur chronique rebelle, la deuxième partie sera consacrée au travail de théorisation de notre objet de recherche et à l'apport de connaissances issues de plusieurs modèles conceptuels.
► La motivation humaine, comme moteur individuel d’un patient qui a envie de se battre, de lutter, de dépasser l'événement de santé, de le contrôler et de gagner sur sa douleur.
► La résilience comme ressource mobilisable, caractéristique de cette réserve, de ce potentiel individuel, familial et social disponible.
► Le concept de coping comme stratégies d'ajustements mis en oeuvre dans ce processus de lutte contre la douleur chronique.
► L'autoévaluation comme démarche que le sujet peut mettre en place pour avoir connaissance des éléments constitutifs de sa douleur, de ses rapports à celle-ci, de sa motivation, de sa résilience, de son coping.

La mise en tension des modèles convoqués terminera la deuxième partie avec une certaine émergence de « sens » qui permettra de progresser dans une démarche de lecture et d'intelligibilité de l’objet de recherche.

La troisième partie sera consacrée au travail de recherche avec le choix de la méthode clinique permettant de réaliser des entretiens singuliers auprès de patients douloureux chroniques. Nous nous adresserons à deux populations distinctes : des adultes interviewés à leur domicile et des adolescents rencontrés au centre national de prise en charge de la migraine de l'enfant à Paris. De ces entretiens, le matériel recueilli sera exploité avec des techniques d'analyse de contenu. Plusieurs étapes seront nécessaires pour traiter les données, les croiser, les mettre en tension et laisser alors émerger du « même » et du singulier. Plusieurs cas cliniques seront alors présentés comme cas construits permettant une reproblématisation de notre objet de recherche.
Enfin, la conclusion formalisera les éléments les plus intéressants et permettra d’envisager des perspectives de suite à ce travail. La complétude ne peut pas exister lorsque l’on part à la découverte d’une parcelle du fonctionnement humain. La douleur est située au coeur même de la nature humaine, en liens avec les dimensions corporelle, psychologique, et sociale. C'est un pari de tenter de s'en approcher, de l'éclairer et d'aborder les ressources possibles des individus souffrants. Ce phénomène douleur a nourri les recherches, les écrits des grands philosophes antiques, des scientifiques d’hier et d’aujourd’hui, et c'est bien modestement que ce travail pourra peut-être apporter sa pierre à l'édifice de la connaissance scientifique sur la douleur. L’approche plurielle de ce phénomène peut ainsi s'enrichir de la multiréférentialité des Sciences de l’Education et du débat épistémologique sur la pluralité des sciences.
1 PREMIERE  PARTIE

1.1 INTRODUCTION A LA PROBLEMATIQUE

1.1.1 Approche exploratoire
C'est sur la base d'une rupture épistémologique développée par Gaston Bachelard XE "Bachelard" , que nous allons, dans une posture d’ouverture, recueillir les points de vue d'autres praticiens. Ce premier travail de distanciation de l’expérience antérieure, semble indispensable pour garantir la qualité scientifique du travail. Cette recherche se présente donc comme «  un processus de découverte, une aventure intellectuelle qui se réalise dans un contexte concret et, pour une large part, imprévisible » (Quivy XE "Quivy" , 2006, p.21).

1.1.2 Entretiens exploratoires
Ces entretiens semi directifs ont été réalisés auprès de six professionnels en décembre 2006. Ils ont été choisis dans les champs sanitaire et social au regard de fonctions exercées différentes, et avec une durée d'expérience suffisante qui permette l'expression d'éléments intéressants. En effet l'ouverture à l'inconnu, à d'autres possibles, amène à rencontrer indifféremment ces professionnels, les douleurs chroniques pouvant être physiques, psychologiques, mais comportant aussi souvent une dimension sociale. C'est une richesse de réaliser ces rencontres, ces contacts humains avec des pairs. Ils sont des témoins privilégiés de par leurs expériences professionnelles, leurs actions, leurs responsabilités. Ces entretiens sont répartis entre 3 hommes et 3 femmes avec 4 représentants du champ sanitaire (1 médecin, 2 infirmières, 1 psychologue) et 2 du champ social avec un formateur dans chaque champ. La moyenne des expériences professionnelles est de 24,5 années, et la durée moyenne des entretiens  de 35 minutes avec un enregistrement numérique pour chacun d’entre eux.
Les personnes rencontrées en entretien sont (dans l’ordre de réalisation)

	appellation
	sexe
	Champ sanitaire ou social (prédominant)
	Fonctions exercées
	Durée d’expérience totale

	Madame I
	F
	sanitaire
	Infirmière en psychiatrie en établissement PSPH

	20 ans

	Monsieur E
	M
	social
	Educateur puis

Formateur en centre de formation des apprentis
	33 ans

	Madame P
	F
	sanitaire
	Psychologue en unité de soins palliatifs
	17 ans

	Monsieur D
	M
	social
	Retraité, ancien directeur de centres médico-sociaux (jeunes « délinquants »)
	40 ans

	Monsieur M
	M
	sanitaire
	Médecin hospitalier spécialiste en gastro-entérologie
	16 ans

	Madame F
	F
	sanitaire
	Infirmière puis cadre de santé d’unité d’hospitalisation et maintenant Formateur en IFSI

	21 ans


Tableau 1 : Entretiens exploratoires
La question inaugurale qui a été posée à ces praticiens :

1. Au regard de votre expérience professionnelle, pour des patients (ou jeunes, enfants…)  qui vivent des évènements de santé et/ou sociaux assez graves, pouvez-vous me parler de leur prise en charge?
Autres questions posées si non abordées spontanément :

2. Dans une démarche sociale ou de soins (infirmière, médicale ou de prise en charge selon l’interlocuteur), quelle actions sont mises en place ?

3. Quelle est la place du patient (du jeune…) dans cette prise en charge ?

4. Quelle est la place pour ses attentes ?

5. Quelle est la place pour le soignant (l’éducateur…)?

6. Quelle est la place pour ses attentes ?

7. Quelle sont les références pratiques et théoriques utilisées ?

8. Qu’évoque pour vous : l’accompagnement ?, la motivation ?, la résilience ?, l’altérité ?, la relation d’aide ?
9. Dans cette prise en charge, un référent professionnel a-t-il sa place ?

10. Et l’humour a-t-il sa place ?

11. Souhaitez-vous rajouter quelque chose ?
Les éléments identifiés en rapport avec notre questionnement sont donc proposés à l'interrogation lors de ces entretiens, pour confirmer ou non l’intérêt des axes théoriques  (motivation/résilience/coping/auto-évaluation) et laisser des possibilités de découvertes d’autres directions de recherche. Le déroulement des entretiens sur la base de cette grille est resté proche de la méthodologie d'entretien clinique. Toutes les questions n'ont pas été posées, priorité a été laissée à l'expression de la parole singulière des interviewés. Les entretiens ont été réalisés dans un environnement et contexte adéquat (domicile, bureau ,..). Une analyse de contenu de ces six entretiens a été réalisée. Pour cela, ils ont été écoutés, ré écoutés les uns après les autres, des idées ont été notées, les contradictions mises en évidence, les divergences de points de vue  réfléchies. Cette « analyse de contenu a donc une fonction essentiellement heuristique, c'est-à-dire qui sert à la découverte d'idées et de pistes de travail » (Quivy XE "Quivy" , 2006, p.67). Elle est présentée synthétiquement en annexe n°1.1.
Les éléments principaux à retenir sont : 
-La dimension globale de l'être humain: avec la place de son histoire, de sa souffrance. 
-L’altérité : c'est le patient qui donne une dimension importante à sa maladie. La dimension singulière de celle-ci doit être intégrée à la prise en charge institutionnelle avec une démarche plurielle. Le patient est acteur principal, notamment dans l'échange avec le soignant. Le patient douloureux est unique, différent, singulier, c'est l'autre. « On n'est pas propriétaire de l'autre ». 
-Distance soignant-soigné : « être très près de l'autre et en même temps en distance ». 
-Liens avec les références théoriques : La notion de motivation est imagée avec les mots « énergie », « guerrier ». Mais se pose cette question : le patient qui n’est pas motivé, qui veut « se laisser aller », notamment dans des cas de cancer, est-il libre de son choix ? ou bien son entourage familial et soignant ne l’incite-t-il pas à « se battre et à consommer beaucoup d’énergie » ? Peu d’éléments retrouvés sont à relier aux autres modèles.
-Dimension psychologique : Monsieur M. insiste sur la notion d'espoir, il faut toujours laisser un échappatoire, il ne faut jamais présenter la situation comme un cauchemar.
L'interprétation qui peut être fait de ces 6 entretiens place le sujet comme un être singulier, au parcours, à l'histoire unique. C'est cela le message principal que renvoient ses six professionnels, « nous intéresser à l’altérité de l’autre ». Dans la suite de la recherche, cela guidera le choix d’une méthode et d’un dispositif. 
Quelle est la place de cette singularité du patient douloureux chronique ?
1.1.3 Evolution du questionnement
Il semble donc que chaque individu ait une réserve de potentialités pour faire face aux événements de la vie. Certains y puisent de l'énergie et d'autres,  non.

Dans son travail auprès de patients douloureux chroniques, le soignant peut-il connaître cette réserve ? Peut-il la mobiliser ? Peut-il accompagner la personne soignée pour cette connaissance et cette mobilisation ?
Dans cette approche notre questionnement évolue :

Dans une prise en charge d’un sujet « douloureux chronique », comment un soignant peut-il l’aider à mobiliser ses potentialités individuelles ?
Comment évaluer la motivation, les potentialités et les stratégies que peut mettre en œuvre ce patient dans sa participation à la prise en charge de sa douleur ?

Pour nourrir ce questionnement, voici l’apport de plusieurs modèles conceptuels.
1.2. LA DOULEUR 
1.2.1 Présentation
La douleur, cette perception si désagréable dont souffrent les patients de notre population d'étude, comment se présente-t-elle ? Se manifeste-t-elle ? Que se cache-t-il derrière ce phénomène ?
L'ensemble des études qui ont travaillé le concept de douleur s’accorde à présenter celui-ci comme un phénomène multidimensionnel, plurifactoriel. La douleur a longtemps été considérée comme un signe évoquant une lésion tissulaire. Maintenant cette idée simpliste de la douleur comme seule réponse désagréable à une stimulation extérieure, est abandonnée. Dans les dictionnaires, la douleur est souvent présentée avec deux catégories distinctes : la douleur physique et la douleur morale. Les chercheurs insistent aussi sur la composante culturelle de la douleur.
1.2.2 Douleur et dimension globale de l’individu 
Définition : la plus communément retenue qui reprend l'ensemble des composantes de la douleur est donnée par l’IASP
 :
« La douleur est une expérience sensorielle, émotionnelle, désagréable associée à une lésion tissulaire réelle ou potentielle ou décrite dans des termes évoquant de telles lésions ».
Cette définition présente la douleur comme expérience du corps biologique et donc sensoriel avec une dimension psychologique, émotionnelle. La lésion évoquée peut-être réelle, constatée par exemple par un examen clinique ou complémentaire mais elle peut être aussi potentielle, ce peut-être la crainte d'une douleur par anticipation. La définition présente aussi la douleur dans des termes évoquant de telles lésions. Nous sommes là dans le cas de douleur non retrouvée par un examen médical et pourtant vécue comme bien réelle par le patient. Cette définition a l'avantage de présenter le phénomène douloureux avec ses différentes composantes.
Présentation :   (Selon les auteurs : Boureau, Doubrere XE "Boureau, Doubrere" , 1988.)
La douleur peut être définie selon plusieurs composantes : les mécanismes générateurs, le système de transmission et de régulation, et la composante subjective et comportementale. Celles-ci sont étudiées dans les dimensions neurobiologique, psychologique et comportementale et sont présentées avec une schématisation proposée par ces auteurs.
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Figure 1 : Schématisation du phénomène « douleur »
De nombreuses stimulations différentes peuvent être à l'origine d’une douleur : mécanique, thermique, électrique, chimique. Le terme nociceptif est apparu pour qualifier le stimulus de « nocif ». La nociception quant à elle, est l'étude de la transmission des informations de la douleur de la zone périphérique concernée au cortex en passant par les voies de la douleur. 
Cette nociception
 est extrêmement complexe à étudier. 

En clinique trois types de mécanismes générateurs de douleur sont reconnus :

1. l'excès de stimulations nociceptives

Celui-ci est très fréquent. Il correspond à tout traumatisme corporel périphérique avec transmission du message de la lésion au cortex par les voies nerveuses de la douleur. Le traitement mis en place proposera des antalgiques d’action périphérique sur le chemin de transmission du message, ou d'action centrale.

2. la désafférentation

Elle est consécutive à des lésions neurologiques. Ces douleurs sont nommées douleurs neuropathiques
. A titre d’exemple, nous pouvons citer les douleurs dites de « membre fantôme » apparues après une amputation. Les traitements seront d'action centrale.

3. l'origine psychopathologique
 de la douleur

Son étude est encore imparfaite. Ce peut être par exemple, une conversion hystérique, une somatisation d’un désordre émotionnel.

Le système de transmission et de régulation

Ce système complexe met en évidence l'existence de récepteurs spécifiques. Les voies nerveuses ascendantes transportent le message. Les mécanismes de régulation sont tout aussi complexes, leur compréhension n’est pas complète et ils font eux aussi l'objet de recherches scientifiques.

Expérience subjective et réaction comportementale
Pour le sujet qui subit une douleur, celle-ci est considérée comme un phénomène vécu. C’est une expérience subjective. La signification donnée au phénomène douleur dépend aussi des expériences d'apprentissage. Il s'agit donc de l'association des dimensions neurologiques et psychologiques. La motivation est aussi un élément important à prendre en compte. Les expressions populaires comme « il faut souffrir pour être beau » sont les témoins d’une démarche volontaire intentionnelle. 
Composantes du phénomène douleur : Il en existe plusieurs
· La première composante est sensori-discriminative

Celle-ci permet d'apprécier la qualité de la stimulation douloureuse (mécanique, thermique, électrique, etc.), son intensité, sa localisation et sa durée.

· La composante affectivo-émotionnelle

C’est la composante affective qui donne à la douleur sa dimension désagréable jusqu'à insupportable et qui peut provoquer anxiété, dépression. Certains auteurs estiment que 30 à 50% des sujets avec des douleurs persistantes non cancéreuses souffrent d’une dépression nerveuse. 

· La composante cognitive

Cette composante fait référence « aux processus mentaux d'attention, l'interprétation, les capacité à faire face, référence à des expériences douloureuses antérieures personnelles ou observées, expériences acquises quant à l'efficacité des stratégies dans cette situation, décisions sur le comportement adopté » (Boureau, Doubrere XE "Boureau, Doubrere" , 1988 p.14). Il est important de prendre en compte le contexte d'apparition de la douleur ainsi que les significations de la maladie causale. 

· La composante comportementale

« Il s'agit de toutes les manifestations observables, verbales, non verbales ou physiologiques chez l'individu qui souffre » (ibid p.14). « Le comportement douloureux a une fonction de défense, de protection, en cherchant à modifier le stimulus par l'évitement ou une agression » (ibid p.14). Par exemple, chez l'enfant, les pleurs sont une des manifestations comportementales de la douleur vécue. La dimension sociale, culturelle, peut influencer les réactions du sujet douloureux. Dans notre société, ne serait-il pas difficile à un adolescent de pleurer devant ses camarades de classe pour un traumatisme légèrement douloureux ?
Socialement, l’expression comportementale d'un individu qui subit une douleur est très souvent génératrice de réaction empathique de l'entourage. L’expression d’une plainte douloureuse peut être aussi un moyen de recherche d’une communication avec autrui. Un autre élément de la composante comportementale est celui qui relie la douleur au domaine socio-économique. La douleur peut placer le sujet en situation particulière par rapport à son exercice professionnel et ainsi influencer son comportement (arrêt de travail, déclaration et reconnaissance de maladie professionnelle, octroi d’une pension d’invalidité, paiement de prime d’assurance ou de sommes versées à titre de dédommagement après un jugement).

Le facteur temps
C’est souvent la composante qui est mise en avant pour évoluer d’une douleur reconnue comme aiguë
 à une douleur qualifiée de chronique
, pour évoluer dans le concept de douleur, du symptôme
 au syndrome
.

La souffrance : elle correspond aux différentes réactions de l'individu associant des phénomènes biologiques, psychologiques, moraux. Elle met en jeu des mécanismes cognitifs, affectifs. Elle est très variable d'un sujet à l'autre, d'un contexte à l'autre et la dimension de la souffrance est aussi fonction de la signification que le sujet donne à sa douleur.

1.2.3 Composante culturelle
Le phénomène douloureux est abordé de manière très différente selon les cultures. Selon son histoire, chaque peuple aborde le concept de la douleur avec des significations différentes. Si le patient est héritier de la culture du groupe social auquel il appartient, cela est vrai aussi pour l'ensemble des personnels soignants. Ils ont eux aussi une représentation de la douleur dans leur vision du monde. Fréquemment ils projettent sur leurs patients leur a priori, leur préjugé. Il n'est pas rare d'entendre, dans les offices infirmiers, « M. X se plaint toujours, il est bien douillet » ou encore « je ne comprends pas que Mme Y. demande toujours des calmants pour sa douleur, son intervention est pourtant bien bénigne…. ! ».
La prise en compte de la dimension globale des patients associe le respect de leur engagement religieux. Et celui-ci « représente aussi pour les pratiquants une source de valeur, et donc un élément important de signification de la douleur que l'on peut vivre pour soi-même ou pour ses proches » (Lebreton XE "Lebreton" , 1995, p.136). Dans la Bible, la douleur est associée à une punition divine lors du non respect des lois dictées par Dieu : « Les récits de la Bible associent souvent la prospérité et la santé à la fidélité des hommes, aux commandements de Dieu. Le malheur, la souffrance, la douleur frappent toute infraction à la loi » (ibid, p.82). L'église catholique a sa propre interprétation de la douleur : « La tradition chrétienne assimile en revanche la douleur au péché originel, elle en fait une donnée inéluctable de la condition humaine. (…) L’acceptation de la douleur est une forme possible de dévotion qui rapproche de Dieu, purifie l’âme. Elle fût longtemps considérée, surtout dans l’Antiquité et au Moyen Age, comme une grâce particulière. (…) La mort de Jésus sur la croix est essentiellement un mystère de la souffrance, un récit de la rédemption par une douleur infinie seule propre à absorber l’infini péché de l’homme. Longtemps pour le chrétien la douleur est participation sur un mode mineur aux souffrances exemplaires du Christ… » (ibid, p.89-91). Notre société judéo-chrétienne intègre cette conception de la douleur, ce qui pourrait expliquer que celle-ci soit souvent sous-estimée.

Dans la religion musulmane : « Le musulman est moins confronté que le chrétien ou le juif au paradoxe du juste souffrant, car si pour ces derniers Dieu est amour, pour le premier il est surtout puissance absolue. Le fidèle se remet avec patience entre les mains de Dieu et témoigne de son endurance devant l’épreuve. (…) La douleur n’est pas la sanction d’une faute, elle est prédestinée, inscrite en l’homme bien avant sa naissance. (…) Mais si Dieu a créé la douleur il a aussi donné à l’homme les moyens de la combattre par la médecine et la prière » (ibid, p.97-98). Les musulmans n'ont jamais refusé les traitements pour soulager la douleur. Ils ont souvent été demandeurs de soins auprès des médecins.

En ce qui concerne les religions orientales : « Le corps est douleur, parce qu’il est le lieu de la douleur. ». Nous pouvons lire « La misère humaine n’est pas le fait d’une punition des dieux, mais de la seule ignorance des hommes. La libération réside dans la révélation grâce à laquelle toute souffrance s’évanouit » (ibid, p.100). 
Pour les religions polythéistes, telles que le bouddhisme ou l’hindouisme par exemple, celles-ci permettent aux hommes de s’affranchir de la douleur par la spiritualité. 
Pour les sujets athées « La douleur est une incisive figure du mal. Constant rappel de la fragilité morale de l’homme. (…) L’idée de la maladie méritée, de la souffrance venant punir la conduite réprouvée d’un individu est encore profondément enracinée dans les consciences contemporaines » (ibid, p. 104-105). 

Il a fallu de nombreuses années pour que les hommes se libèrent un peu de leur histoire, de leurs préjugés, et d'une vision du monde aux significations culturelles et religieuses particulières de la douleur. Le phénomène « douleur » est aujourd’hui sur la voie d’être considéré à part entière dans un processus de soins et non plus comme la punition d'une faute commise. La douleur est bien un phénomène multidimensionnel. Si la science a longtemps classé les douleurs en tiroirs étiquetés en maladies, traumatismes, etc…, l'unicité de l'être humain amène à penser que derrière le phénomène douleur se cache une forme d’expression singulière d'un être humain unique.

1.3 LA DOULEUR CHRONIQUE REBELLE
Cette forme particulière de douleur est intéressante dans notre recherche car elle est reliée à la dimension temporelle. L'évolution de la douleur aiguë « symptôme » à la douleur chronique « syndrome » inscrit le patient dans un cheminement, où son psychisme et ses relations sociales seront des composantes importantes.
1.3.1 Aspects théoriques généraux
« La douleur est probablement, pour le médecin comme pour le malade, une remise en cause des rôles traditionnellement dévolus à chacun, une sorte d'expérience limite dont il n'est possible de sortir que dans la réappropriation individuelle, ou la conquête par chacun, de son statut de sujet, au péril de sa vie » (Rey citée par Allaz XE "Allaz" 
, 2003a p.9).

La douleur chronique rebelle présente la particularité d'une intensité de la plainte douloureuse souvent disproportionnée au substrat somatique identifiable. Il est habituel d’en parler lors de la persistance d'une symptomatologie douloureuse supérieure de trois à six mois (selon les auteurs). En clinique, plus le processus de chronicisation se construit et plus les composantes psychosociales, comportementales et relationnelles prennent de l'importance. « La douleur/symptôme bien connue de chacun et dont l'origine est attribuable à une lésion identifiable, est remplacée par la douleur/syndrome » (Allaz XE "Allaz" , 2003a, p.16). La situation de douleur aiguë passe à celle d'une souffrance vécue, complexe et multifactorielle. De nombreux patients présentent une détresse psychologique et une fréquente dépression. Pour certains, aucune explication médicale rationnelle n’est retrouvée. Pour comprendre la douleur chronique rebelle, il faut l’aborder avec une perspective bio psycho sociale. Les conséquences psychologiques pour le sujet douloureux et l'évolution de sa relation au monde sont souvent très importantes. Anne-Françoise Allaz XE "Allaz"  (2003b) nous invite à dépasser la dichotomie corps/esprit. Cette douleur somato-psychique est de dimension sensorielle, émotionnelle, et psychosomatique.

Le modèle développé par Benezech XE "Benezech" 
 (2005), met en parallèle un découpage de la douleur chronique avec les trois stades du deuil. La colère si souvent perçue lors des consultations médicales, correspond au premier stade du deuil. Ce modèle permet de poser la démarche thérapeutique dans la durée, la sortie du dernier stade du processus de deuil comme du syndrome de douleur chronique rebelle demandant du temps.
1.3.2 Facteurs de vulnérabilité psychologique
Traits de personnalité

D’après plusieurs études, et selon les populations étudiées, une prévalence des troubles de la personnalité est située entre 25 et 60 % (Allaz XE "Allaz" , 2003a p.25). S'il n'existe pas de type défini de sujets douloureux, des modes d'organisation de la personnalité sont plus fréquemment mis en évidence que dans la population générale. «  Des traits ou  tendances de fonctionnement psychique tels que la dépendance, les sentiments d'infériorité, le déni des conflits et la répression de la colère, l’alexithymie
 et l’ergomanie
 présenteraient un risque augmenté de somatisation et de chronicisation de la douleur (Allaz XE "Allaz" , 2003a).
L’anxiété

Elle est considérée comme abaissant le seuil de la douleur et elle contribue à en augmenter l'expression. Le sujet anxieux se focalise davantage sur le symptôme douloureux. Il a des difficultés pour faire face à sa douleur et ressent cela comme une perte de contrôle. « La présence d'une douleur est souvent vécue comme une faillite de l'illusion de la toute-puissance corporelle. Elle met en cause l'invulnérabilité. Ces atteintes narcissiques peuvent entraîner des sentiments d'anxiété parfois marquée » (ibid p.27).

La dépression

La prévalence de la dépression chez les patients douloureux chroniques est souvent supérieure à 50 % dans la majorité des études cliniques. C'est-à-dire plusieurs fois la prévalence retrouvée dans la population générale. Pour certains auteurs la dépression précède le syndrome douloureux ou il lui est secondaire, mais pour d’autres, la douleur chronique et la dépression sont des éléments séparés qui justifient chacun un traitement en soi.

La somatisation

Lorsque le médecin ne retrouve aucune cause organique décelable, ou lorsque l'intensité douloureuse n'est pas proportionnelle à la pathologie diagnostiquée, la classification internationale des maladies identifie la douleur chronique comme « trouble somatoforme douloureux » ou « syndrome douloureux somatoforme persistant ». La somatisation se présente comme la plainte corporelle d'une souffrance intra-psychique ou psycho sociale. Cette forme de communication d'une souffrance est souvent reliée à une dimension socioculturelle. En effet l'expression d'une plainte, sa présentation sont fortement reliées à la dimension et l'histoire culturelle du sujet. La somatisation, comme douleur corporelle exprimée soulage le psychisme du sujet, et en évitant un conflit inconscient, représente ce qu'il est convenu d'appeler un bénéfice primaire. Les patients alexithymiques sont plus que d’autres, sujet à la somatisation. Certains  évoquent l’alexithymie « comme composante à part entière de la problématique addictive » (Benezech XE "Benezech" , 2005).

1.3.3 Aspects anthropologiques et socio-culturels
Facteurs socio-éducatifs et professionnels
De nombreuses études épidémiologiques ont été publiées sur la chronicisation des douleurs. Elles mettent en évidence l'importance de facteurs sociaux, éducatifs et professionnels. Un bas niveau socio-éducatif et de formation professionnelle est un facteur favorable de chronicisation. Les sujets concernés seraient moins aptes à contrôler la situation et à utiliser des stratégies de coping
. La situation individuelle au regard de l'emploi, de son éventuelle précarité est un élément aggravant de chronicisation et d'incapacité. 

Facteurs familiaux

Un sujet douloureux chronique influence la vie et l'organisation familiale. Sa maladie modifie son image auprès de ses proches, il est dans une posture de malade. Cette douleur exprimée au sein de la famille, est souvent l'expression de difficultés, d’une souffrance ne pouvant pas être exposée en tant que telle. Le système familial doit s'habituer et modifier ses rapports pour tenir compte de cette nouvelle donne inscrite dans la durée. La disparition du symptôme bouleverserait donc de nouveau des équilibres fragiles au sein du fonctionnement de la famille. Le sujet perdrait alors sa posture et sa reconnaissance de malade.
1.3.4 Le patient
La douleur comme élément de communication

Le fait de « tomber malade », de vivre une maladie longue et douloureuse, puis éventuellement de guérir, relie fortement le sujet à son entourage. La famille a souvent tendance à se resserrer autour du malade et à augmenter sa cohésion. La douleur est une menace, qui peut avoir des rapports avec les ressources financières de la famille, voire sa bonne organisation. Par exemple : le père qui assurait l’entretien du jardin familial pourvoyeur de légumes à bas coût, ou bien qui assurait la coupe de bois de chauffage ne peut plus assumer ces activités. Les répercussions peuvent être très importantes et peuvent aussi interférer avec la dimension des loisirs. La famille ne peut plus partir en vacances, le malade ne supportant pas les longs trajets. Ces limitations invalidantes vont obliger la famille à s’adapter et à redistribuer les rôles et les tâches. La douleur intervient aussi au niveau affectif de l'attachement familial. « Elle retentit sur ce qui en constituent la portée affective de base : la tension entre sécurités et insécurités existentielles » (Allaz XE "Allaz" , 2003b, p.95). En terme de communication, la douleur est un sujet à part entière, sujet dont l'on parle ou que l’on évite soigneusement. La douleur chronique marque très souvent l'histoire familiale. Il s'agit d'un événement important et vécu par tous. La douleur est aussi un élément de communication avec les professionnels de santé. Les consultations, les examens, voir les hospitalisations à répétition ponctuent l'histoire du sujet et l'histoire de la famille.
Notions de bénéfice de la maladie

Cette expression de bénéfice d'une douleur chronique rebelle peut paraître à certains, impensable voire scandaleuse en respect des personnes qui souffrent. Pour certains auteurs, le bénéfice est primaire, c'est-à-dire à l'origine même de la survenue de la douleur, ou secondaire comme élément assurant la continuité de celle-ci. La notion de bénéfice renvoie très souvent au sens commun avec la notion de profit et de profiteurs. Pour le médecin, il n'est pas toujours simple de recevoir la plainte comme authentique. Les experts de l'évaluation médicale dans le champ de la douleur chronique estiment que les douleurs sont souvent « l'aboutissement d'une histoire de vie dramatique, marquée par l'insécurité existentielle » (ibid p.101). Si pour certains, le bénéfice « visible » est financier par l'octroi d'une rente d'invalidité par exemple, pour presque tous les patients, le bénéfice sera essentiellement secondaire avec une dimension psycho protectrice de la douleur chronique. L'expression somatique est souvent la protection que le patient inconsciemment met en place pour éviter des désordres et des conflits psychologiques majeurs. Le bénéfice est alors réel d'avoir un sujet qui vit avec une douleur chronique que l'on essaiera de rendre supportable puis acceptable avec un cheminement à la recherche de sens. Cela évitera une évolution vers des psychopathologies de type névrotique qui pourraient être bien plus graves et nécessitant une prise en charge thérapeutique encore plus aléatoire. Selon la théorie freudienne, « la douleur chronique rebelle peut être plus économique pour certains patients que la confrontation aux conflits psychiques » (Allaz XE "Allaz" , 2OO3b, p.39). Elle a donc un rôle de protection psychique pour le sujet. 
1.3.5 Facteurs individuels
Composante comportementale

Les théories de l’apprentissage, et en particulier du conditionnement opérant, nous apportent des connaissances intéressantes pour une autre approche de la douleur chronique rebelle. Le concept béhavioriste stimuli/réponse peut expliquer que l'attention des proches, des professionnels de la santé est susceptible de renforcer le comportement et l'expression d'une douleur. D’autre part, les effets d'imitation et de contamination sont connus et des « familles douloureuses » entières consultent le corps médical.

Composante cognitive 

Le champ de la psychologie cognitive est large. Les études sont nombreuses. Un certain nombre de patients présentent une tendance à la globalisation (j'ai mal partout), au catastrophisme (c'est de pire en pire !). Pour certains, le fait d'avoir accès à des informations concernant leur maladie et leur douleur leur permet de comprendre, de retrouver confiance en leur potentiel et leur avenir.
Perspectives psycho-dynamiques

Comme il a été vu, des patients présentent une ergomanie, c'est-à-dire un surinvestissement professionnel très marqué, ou qui peut aussi s’exprimer par des activités associatives, ….. Cela donne une image sociale de sujet hyperactif, toujours en action, ne prenant aucun moment de répit.

Antécédents personnels

Pour certains malades, il nous faut considérer l'influence des antécédents de maltraitance. Ces expériences modifient les capacités à faire face à une douleur et accentue la vulnérabilité personnelle.

Le comportement-maladie

« Les comportements douloureux représentent souvent une demande insistante de reconnaissance et de légitimation de l'état de malade ou de victime » (Allaz XE "Allaz" , 2003b, p38). Cela passe notamment par les arrêts de travail, reconnaissance de maladie professionnelle, demande de compensations financières, circuit médical…, ce sont des éléments de la posture sociale du malade.
1.3.6 Le lien avec le traumatisme
De nombreux patients souffrant de douleur chronique rebelle ont été confrontés à la survenue dans leur histoire d'un événement traumatique initial. Celui-ci a pu être considéré comme banal par l'entourage mais vécu par le sujet comme exceptionnellement grave. Même s’il ne souffre pas des cauchemars, critère diagnostique d'un « état de stress post-traumatique », le vécu de cet événement est un élément majeur dans l'histoire du sujet. Il exprime parfois dans la narration de son histoire, le fait d'avoir « regardé la mort en face ». Le traumatisme étant considéré comme mineur par la société, les répercussions sont souvent sous-estimées par les professionnels. Il est important d’étudier le contexte socio-économique des individus. Par exemple : une lésion mineure d’un doigt pourrait avoir des conséquences dramatiques pour un professeur de piano qui exerce en statut libéral. « L'événement déborde alors les capacités de gestion de l'individu, autrement dit son appareil psychique protecteur » (Allaz XE "Allaz" , 2003a, p.44). Nous devons nous intéresser à la situation psychologique antérieure d’un événement ainsi qu'à une éventuelle exacerbation de celui-ci par le parcours de prise en charge du sujet. Un événement traumatique peut aussi révéler une vulnérabilité personnelle ou sociale jusqu'alors passé inaperçue. Le trauma peut venir réactiver un vécu ancien, une souffrance lointaine. « C'est ainsi qu'à partir du vécu dramatique, toutes les anciennes ruptures pourront être rappelées. Le trauma condense en un vécu psychosomatique intense tous les traumas passés » (ibid p.46).

Nous devrons donc, au-delà d'une considération de l'événement traumatique posé sur la représentation sociale de celui-ci, nous atteler à comprendre la dimension que ce trauma prend dans le sens d’une économie et d'une dynamique psychique donnée. La douleur est ainsi l'expression du vécu d'un traumatisme grave, une forme de communication vers l'entourage de la souffrance vécue. Pour Freud : «  la douleur est la réaction à la perte d'un objet  aimé ». 

1.3.7 Approche thérapeutique
Ecoute et accueil de la plainte

La première rencontre avec un professionnel de santé est très importante et nécessite une écoute attentive du sujet et de sa plainte. Son parcours a souvent été jalonné de nombreuses consultations. Il faut recueillir la dimension subjective, émotionnelle de l'expression douloureuse. Derrière la plainte somatique, se cache souvent une souffrance qu'il faudra déceler. Il faut explorer le sujet à tous ses niveaux : biologique, psychologique, social, environnemental. Écouter le symptôme permettra de décoder le syndrome. Respect, écoute, accompagnement, propositions thérapeutiques seront les bases de la relation. L'approche globale de l'individu permettra ainsi avec du temps, de donner une place à la recherche de sens, et donc à changer la représentation de la maladie, de soi, et de soi dans ses rapports au monde. Les équipes spécialisées de la prise en charge de la douleur chronique rebelle connaissent bien ces dimensions plurielles des sujets. Leurs approches sont pluridisciplinaires pour accompagner le sujet vers une sortie de la chronicité. L’évaluation de la demande du patient, des composantes de la douleur, de tous les facteurs qui sont en interrogation, de recherche d'éventuels bénéfices secondaires permettront de structurer cette prise en charge. Nous voyons bien, qu’il nous faut faire référence à un modèle de la santé qui place le patient au coeur de la démarche en prenant en compte son parcours, ses attentes et ses potentialités. Benezech XE "Benezech"  (2005) propose quant à lui un schéma thérapeutique où le patient redevient acteur de sa santé, accompagné par son médecin, « si l'un et l'autre accepte cette posture dérangeante à double titre : l'investissement du patient dans sa recherche de mieux-être après l'abandon de surreprésentation passée, renoncement du médecin à l'ambition d'être celui qui guérit le malade » (ibid, p.126). Pour cet auteur, c'est un cheminement de relance de sa vie qui est proposé au patient douloureux chronique. Il appelle cela : « prescrire une modification de vie » (Benezech XE "Benezech" , 2005, p.123).
1.3.8 Conclusion partielle concernant la douleur chronique rebelle
Faire le choix de ce travail de recherche avec des patients douloureux chroniques, c'est faire le choix d'un cheminement à la rencontre de l'altérité d'autrui. Que d’histoires, que d'aventures, que de difficultés, un être humain n'exprime-t-il pas au travers d'une douleur chronique. C’est la rencontre de l’altérité du patient, de son parcours, de sa mêmeté qui le relie à d’autres groupes sociaux (les lombalgiques chroniques, les migraineux..), mais aussi de son ipséité, de son « soi-même » comme l'écrit Paul Ricoeur
. 
Se retrouve ici le concept d’altérité émergeant lors des entretiens exploratoires.

1.4 POLITIQUE DE PRISE EN CHARGE DE LA DOULEUR EN FRANCE
Pour confirmer ou infirmer l’intérêt de cette recherche, place est laissée à la prise en charge de la douleur chronique dans notre société. A-t-elle une place mineure ou bien importante dans la politique de santé qui est en place dans notre pays ? Est-ce un thème prégnant dans le contexte actuel ?
1.4.1 Historique
En France, pendant très longtemps, la douleur a été peu considérée. Elle n'était qu'un élément secondaire de la prise en charge des patients. Pendant de nombreuses années on
 a cru, et de bonne foi, que les très jeunes enfants ne souffraient pas car leur système nerveux n'était pas suffisamment mature. C'est pour cela, aujourd'hui encore, que des soins ou des examens exploratoires douloureux sont réalisés sous anesthésie chez l'adulte mais pas chez l'enfant. Les pleurs de l'enfant étaient très souvent mis sur le compte de l'éloignement de la maman, du papa et de la peur des blouses blanches. Il a été réalisé de très nombreux actes de « petites chirurgie » sans antalgiques vrais : pour exemple, il y a quelques années, toutes les paracentèses étaient accomplies « à vif », l’enfant placé sur les genoux d’un parent et « ligoté » par les bras de celui-ci. Maintenant une anesthésie générale est réalisée pour examen microscopique du tympan et geste chirurgical. Aujourd’hui, nous savons que la perception douloureuse de l’enfant est précoce. Pour Daniel Annequin
, la perception de la douleur chez le foetus commence dès la 26e semaine de grossesse.

Pour un certain nombre de médecins, la douleur était aussi un signe clinique de l'évolution d'une maladie diagnostiquée. Supprimer la douleur, c'était enlever un des signes de surveillance, donc supprimer un élément d'évolution du diagnostic. C’est une approche symptomatique et curative qui s’inscrit dans le modèle biomédical de la santé.
1.4.2 Cadre légal de la prise en charge de la douleur en France
Pour comprendre la prise en charge de la douleur en France, il faut nous intéresser tout d'abord à la dimension institutionnelle de cette prise en charge. L'engagement des pouvoirs publics et notamment du ministère de la santé est assez récent. Il a fallu attendre une première circulaire le 26 août 1986
 pour que, dans le cadre des soins palliatifs, soit évoqué le phénomène douleur. Ce fut le premier texte de référence. Ensuite les autorités en 1994, demandent deux rapports sur la prise en charge de la douleur et c'est donc cette année là que la douleur accède au rang de priorité de santé publique et gouvernementale. Les résultats ont montré que les structures spécifiques de prise en charge étaient trop peu nombreuses. Des carences de formation et d'information étaient évidentes. Un constat d'inadaptation de la législation était posé.

En 1996 un bilan est présenté devant l'assemblée nationale. Il met en évidence un manque de moyens dans la lutte contre la douleur, les campagnes d'information sont de faible efficacité. Pour la première fois, il est évoqué d'inclure la douleur dans le champ de la qualité de la prise en charge globale. C'est la première fois en France qu'une réflexion gouvernementale pose en ces termes la place de la douleur dans le cadre d'une prise en charge globale des patients.
Plans «  douleur » :

En 1998, Monsieur Bernard Kouchner, alors Secrétaire d’Etat à la Santé décide la mise en place d'un premier plan triennal de lutte contre la douleur dans les établissements de santé publique et privée
. Ce plan s'inscrit dans une politique d'amélioration de la qualité des soins dispensés aux malades. Il s'articule autour de trois axes :

· prise en compte de la demande du patient

· développement de la lutte contre la douleur dans les structures de santé et les réseaux de soins

· informations et formations des professionnels de santé pour mieux évaluer et traiter la douleur

La philosophie de ce programme pouvait se résumer ainsi : la douleur n'est pas une fatalité, elle doit être au centre de la préoccupation de tout professionnel de santé. Une grande campagne de sensibilisation a été lancée avec distribution de brochures et campagne publicitaire télévisée. Ce plan a permis de commencer la création de structures de prise en charge de la douleur chronique. Les premières recommandations ont été élaborées par la fédération nationale des centres de lutte contre le cancer et par l'agence nationale d'accréditation et d'évaluation en santé
. La société française d'anesthésie réanimation
 a participé à ce travail en partenariat. Une première conférence d'experts sur la migraine a lieu à l'initiative de l'INSERM
. Ce plan a permis la création d’une capacité douleur et d’un diplôme universitaire (DU) pour les personnels médicaux et paramédicaux. Les premiers dispositifs médicaux appelés pompes PCA
 sont mis à disposition sur le parc français (5000 unités). Ce plan volontariste a permis la sensibilisation du public et des professionnels. 

Une évaluation de ce programme est réalisée en 2001 par la société française de santé publique. Elle souligne une forte mobilisation des infirmiers dans l'amélioration de la prise en charge de la douleur des patients. Ce corps professionnel a développé une « culture douleur ». Ce premier plan a permis aussi de faire le constat que les structures mises en place pour la prise en charge de la douleur chronique présentaient des délais d'attente parfois de plusieurs mois. L'utilisation des échelles d'évaluation restait peu développée. La dimension psychosociale de la douleur n'était pas encore assez souvent prise en compte.

Pendant la même période une circulaire du 11 février 1999 précise la mise en place de protocoles de prise en charge de la douleur aiguë par les équipes pluridisciplinaires médicales et soignantes des établissements de santé et institutions médico-sociales.

Les résultats du premier plan sont jugés insuffisants, il restait encore beaucoup à faire. Un deuxième plan est donc décidé par le gouvernement et présenté comme priorité nationale.

Ce plan 2002/ 2005
, est centré sur

· La douleur provoquée par les soins et la chirurgie

· La douleur de l'enfant

· La prise en charge de la migraine

La migraine représente un exemple de pathologie douloureuse qui malgré sa banalité apparente et sa fréquence (15 % de la population) peut devenir une pathologie particulièrement invalidante. La migraine existe aussi chez l'enfant (prévalence de 5 à 10 %) mais beaucoup l’ignorent.
Ce plan est mis en place autour de cinq objectifs

· Associer les usagers par une meilleure information : c’est permettre à tous les patients d'avoir accès à une information précise et compréhensible sur la prise en charge de la douleur

· Informer les personnes souffrant de migraine et de céphalée chronique des possibilités de prise en charge

· Faire connaître les structures de prise en charge de la douleur chronique rebelle et améliorer l'accès du patient souffrant de douleurs chroniques à ces structures spécialisées. En 2002, il existait 32 consultations pluridisciplinaires sur le territoire français (en 2007, il en existe 200). Il est décidé le renforcement des structures de prise en charge de la douleur chronique, l'évaluation de ces structures, et la création d'un centre national de référence sur la migraine de l'enfant
.
· Améliorer l'information et la formation des personnels de santé : Cela est présenté comme un élément essentiel de la qualité des soins. Elle permet aux professionnels de mieux appréhender la complexité du phénomène douleur ainsi que la variabilité de sa perception et de son expression. L'objectif est de mieux identifier et évaluer régulièrement l'intensité des douleurs, et de les prévenir notamment pour les douleurs provoquées par les soins et la chirurgie. La création d'un centre national de ressources de lutte contre la douleur est décidée
.
· amener les établissements de santé à s'engager dans un programme de prise en charge de la douleur. Cette incitation passera notamment par la création des comités de lutte contre la douleur
 (initiés par la loi du 4 février 1995). Différents documents et guides méthodologiques sont publiés par le ministère de la santé pour la mise en place des CLUD, et la définition de leur fonctionnement.

· Renforcer le rôle infirmier dans la prise en charge de la douleur provoquée.
Rôle infirmier :

Celui-ci, dans la prise en charge de la douleur, va être défini par décret en 2002 puis précisé par le décret du 29 juillet 2004
 relatif aux actes professionnels et à l'exercice de la profession d'infirmier. Il va intégrer plusieurs articles relatifs à la douleur. Le rôle infirmier est effectivement essentiel dans cette prise en charge de la douleur. La contribution à la prévention et à la prise en charge de la douleur aiguë ou chronique chez les personnes soignées est un aspect essentiel du soin infirmier. L'infirmier, par les soins réalisés, dans le cadre de son rôle propre, participe à la prévention des douleurs évitables. Il est l'interlocuteur direct de la personne soignée dans les situations de douleurs physiques et de souffrances morales. A ce niveau, il contribue à l'évaluation de ces douleurs physiques ressenties et souffrance morale, il peut apporter les premiers soulagements. L'infirmier, par la réalisation des soins prescrits par le médecin, contribue en collaboration avec les autres membres de l'équipe soignante, au soulagement de toute manifestation douloureuse chez la personne soignée ainsi qu'à l'évaluation des effets des traitements administrés.

Avant ce décret, depuis plusieurs années il était nécessaire que soient clarifiées les limites de compétence des infirmiers diplômés d'État, en ce qui concerne les injections de médicaments à des fins analgésiques dans les différents cathéters mis en place chez un patient. Un manque de précision des textes a participé à une certaine résistance des professionnels pour réaliser ces soins. Beaucoup d'infirmiers estimaient que cela devait être réservé aux infirmiers spécialisés en anesthésie réanimation. Avant l'apparition de ce décret, l'académie nationale de médecine et l'assurance-maladie avait émis un avis assurant que « pour tous les gestes d'anesthésie, seuls les infirmiers anesthésiste diplômés d'État ont le droit d'exercice, et pour toutes les injections de médicaments en vue d'analgésie, de sédation telle que défini dans cet article, cela relevait des compétences d’infirmiers DE ». 

La confusion entre anesthésie
 et analgésie
 a longtemps entretenu cette situation au sein des services de soins.

D'autres textes importants 
Ils ont apporté des éléments complémentaires sur la prise en charge de la douleur :
· le code de la santé publique

« Les établissements de santé doivent mettre en oeuvre les moyens propres à prendre en charge la douleur des patients qu’ils accueillent »
. 

« Toute personne a le droit de recevoir des soins visant à soulager sa douleur. Celle-ci doit être en toute circonstance prévenue, prise en compte et traitée… »

· la charte des patients hospitalisés

« …Au cours de ces traitements et ces soins, la prise en compte de la dimension douloureuse, physique et psychologique des patients et le soulagement de la souffrance doivent être une préoccupation constante de tous les intervenants. »
« Tout établissement doit se doter des moyens propres à prendre en charge la douleur des patients qu’il accueille et intégrer ces moyens dans son projet d’établissement, en application de la loi n° 95-116 du 4 février 1995 ».

« L’évolution des connaissances scientifiques et techniques permet d’apporter, dans la quasi totalité des cas, une réponse aux douleurs, qu’elles soient chroniques ou non, qu’elles soient ressenties par des enfants, des adultes ou des personnes en fin de vie ». 
· code de déontologie médicale

« En toutes circonstances, le médecin doit s'efforcer de soulager les souffrances de son malade »
.
· la loi relative aux droits des malades et la qualité du système de santé

Toute personne a le droit de recevoir des soins visant à soulager sa douleur. Celle-ci doit être en toute circonstance prévenue, évaluée, prise en compte et traitée. Les professionnels de santé mettent en oeuvre tous les moyens à leur disposition pour assurer à chacun une vie digne jusqu'à la mort
.

· Manuel d'accréditation des établissements de santé

Les douleurs aiguës, chroniques, physiques, morales sont évaluées et prises en charge. Une concertation est organisée entre les professionnels pour améliorer la prise en charge de la douleur selon les recommandations de bonne pratique. Le rôle du CLUD
 et des référents est important dans la prise en charge la douleur. Le patient est impliqué et participe dans la prise en charge de la douleur. Sa satisfaction est évaluée périodiquement. Des professionnels sont formés à la prévention, à l'évaluation et à la prise en charge de la douleur. La formation porte sur l'évaluation de l'intensité de la douleur à périodicité définie à l'aide d'échelles validées. Les échelles adaptées sont utilisées, y compris pour certains groupes de patients tels que les nouveaux-nés et les personnes âgées ayant des troubles de la communication verbale. La disponibilité des traitements prescrits est assurée en permanence.
Récemment le ministère de la santé a mis en place un nouveau plan de lutte contre la douleur
. Ce troisième plan s'échelonne de 2006 à 2010. Il repose sur 4 axes et s’élève à 14 millions d’euros. M. Xavier Bertrand, ministre de la santé et des solidarités indique dans la préface de ce plan qu' « il s'agit d'un véritable enjeu de santé publique et critère de qualité et d'évolution d'un système de santé, la lutte contre la douleur répond avant tout à un objectif humaniste, éthique et de dignité de l'homme. Les douleurs chroniques rebelles sont sources d'incapacité, de handicaps et d'altération majeure de la qualité de vie. Cette approche de la douleur constitue également une priorité afin d'améliorer la qualité de vie de toutes celles et ceux qui souffrent de maladies chroniques. S'il est illusoire de penser que toute douleur peut être supprimée, les moyens de prévention de la douleur aiguë et d'améliorations de la prise en charge des douleurs chroniques peuvent être mises en oeuvre en toutes circonstances. L'engagement, la mobilisation et la coordination de l'ensemble des professionnels constitue l'élément majeur de la réussite de cette démarche d'amélioration de la qualité des soins… ».
Les objectifs de ce plan sont organisés autour de quatre axes d’actions :
	Axe 1
	Améliorer la prise en charge de la douleur des populations les plus vulnérables: pour les enfants et adolescents et pour les personnes handicapées, âgées et en fin de vie

	Axe 2
	Renforcer la formation : créer un diplôme d’étude spécialisée, intégrer la douleur au sein du diplôme d’études médicales, formation professionnelle continue

	Axe 3
	Améliorer les traitements : méthodes non pharmacologiques, traitements à domicile, suivi des consommations, prévention des douleurs induites par les soins

	Axe 4
	Structurer la filière de soins : organisation régionale, réseaux, Coopération inter hospitalière


Tableau 2 : Plan « douleur » 2006-2010

Conclusion de la dimension institutionnelle de la prise en charge la douleur en France : 
Il est visible qu'après une très longue période d'ignorance du phénomène douloureux dans l'organisation de la santé au sein des établissements de santé, depuis une dizaine d'années l'engagement des pouvoirs publics se renforce. Des améliorations sont conséquentes dans les textes régissant les professions de santé, dans les cursus de formation médicale et non médicale. Plusieurs textes font référence aux droits des patients, notamment la loi du 4 mars 2002. C’est maintenant un devoir pour les professionnels de santé de tout mettre en oeuvre pour soulager les patients dont ils ont la responsabilité. Dans ces différents textes, la douleur chronique rebelle est présentée en tant que telle et figure même comme objectif ciblé d'amélioration du nouveau plan douleur. Les démarches de soins tendent à faire participer de plus en plus le patient à la prise en charge de sa douleur. Il s'agit donc d'un véritable enjeu de santé publique qui correspond à une exigence sanitaire et sociale. En parallèle à ce plan, il existe par ailleurs la conduite d’une étude de faisabilité pour la mise en place d’une coordination européenne des politiques de recherche et de programme de prise en charge de la douleur (projet Era-Pain)
.
Le thème de cette recherche s'inscrit dans ce cadre d'évolution et dans les objectifs d'amélioration fixés pour les années qui viennent. Il s’agit d’un thème pertinent au regard du positionnement de notre pays en ce qui concerne la lutte contre la douleur chronique.
1.5 POLITIQUE DE PRISE EN CHARGE DE LA DOULEUR EN EUROPE

Il est intéressant de comparer, sur quelques éléments, la politique de prise en charge de la douleur en France avec ce qui est réalisé dans les autres pays européens
1.5.1. Présentation
Lors de la grande enquête sur les Etats Généraux de la douleur réalisée en 2004 en France, une étude comparative a été menée en Europe. Un questionnaire a été adressé aux présidents de 28 sociétés savantes de pays, états membres de la CEE, états candidats ou états associés. 23 questionnaires ont été retournés
.

1.5.2. Principaux résultats
Formations médicales : En France, Il existe des formations diplômantes spécifiques à la prise en charge de la douleur. En Europe, un enseignement médical spécifique existe dans 43 % des pays et n’est obligatoire que dans 13 %. La prise en charge de la douleur est reconnue comme spécialité à part entière dans 22 % des pays. 100 % des pays bénéficient de l’existence de centres spécialisés, mais 34 % n’ont pas d’équipes spécialisées pour leur fonctionnement.

Politique d’incitation au traitement de la douleur : La France a développé une politique incitative de prise en charge de la douleur. 30 % des pays enquêtés bénéficient de directives analogues. Cette incitation vient à part égale des gouvernements et des sociétés savantes.

Financement : 48 % des pays voient leurs autorités sanitaires financer les initiatives individuelles dans ce domaine de la lutte contre la douleur.
Information : Des campagnes d’information sur la douleur, son évaluation et son traitement sont organisées pour les paramédicaux dans 60 % des pays ; les médecins dans 95 % des pays et les patients dans 75 % des pays. 

Recherche : 35 % des pays ont réalisé des études avec données statistiques sur la prescription et /ou l’usage des analgésiques de palier 3
.
Constat : La prise en charge de la douleur en Europe est assez hétérogène. Certains pays semblent la situer comme priorité de santé publique, d’autres n’y sont pas encore. Mais il ne faut pas oublier qu’en France, cela fait seulement une dizaine d’années que la politique incitative gouvernementale existe.
1.6 DIMENSIONS ECONOMIQUES DE LA PRISE EN CHARGE DE LA DOULEUR

Pour étudier ce projet de recherche, il semble utile d’aller voir si celui-ci est situé dans un champ intéressant pour l'ensemble de la société. Il ne peut pas être évoqué sans aborder la dimension économique de la prise en charge de la douleur chronique.

 1.6.1 Présentation
Depuis plusieurs années, l'accent est mis très régulièrement et de plus en plus fortement sur le coût de la santé en France. Depuis trois années nous assistons à une modification profonde des modes de financement des établissements de santé publique et privée. Après un financement à la journée d'hospitalisation puis le financement par budget global, les établissements français sont maintenant soumis à la tarification à l'activité dite T2A. Cette évolution qui met en avant la dimension « activité » des établissements modifie un certain nombre de règles d'organisation de ceux-ci. En ce qui concerne la médecine libérale et la délivrance par les officines de ville des thérapeutiques aux patients, nous voyons évoluer la politique nationale avec une succession de mesures visant à contenir le déficit global de la sécurité sociale. Le déremboursement de certaines molécules parfois couramment utilisées par la population, l’incitation à l'achat de médicaments génériques moins chers sont les représentants de cette politique de maîtrise des coûts de la santé en France. Celui de la prise en charge spécifique de la douleur est-il conséquent ? C’est ce qui est présenté maintenant. Voici donc l’étude des répercussions économiques de la prise en charge de la douleur en France dans sa composante de consommation des médicaments et d'autre part comme coût des arrêts de travail et des maladies professionnelles. 

1.6.2 Coût des prescriptions et utilisation des médicaments contre la douleur
Les données accessibles concernent l'évolution des ventes des différentes spécialités pharmaceutiques entre 1988 et 2000 (en annexe 1.4). Ces chiffres sont issus des résultats d’enquête des états généraux de la douleur qui ont été réalisés en 2004. L'évolution quasi constante de la courbe des ventes permet d'extrapoler le niveau de l'année actuelle. Les médicaments anti-douleurs occupent un pourcentage très important des médicaments prescrits et consommés en France. Ce sont les premiers médicaments en nombre de prescriptions. Ces prescriptions d'antalgiques sont en augmentation sensible depuis 1988. En 2002, 80 % des Français ayant consulté un médecin ont reçu au moins une fois une prescription d'antalgiques. Il est particulièrement intéressant de suivre l’évolution de vente des médicaments anti-douleurs de pallier un, deux et trois. Les différentes mesures gouvernementales ont essayé par des actions spécifiques de lever un certain nombre de freins à la prescription et la consommation de médicaments de pallier trois. À la fin du premier plan de lutte contre la douleur, l'évolution de ces catégories de médicaments entre les années 2000 et 2001 présente des résultats intéressants.
	Evolution des volumes de ventes des principaux anti-douleur entre 2000 et 2001

	
	Quantité 2000
	Quantité 2001
	Evolution

	Total médicaments
	1 754 020 033
	1 814 538 408
	+ 3,5%

	Anti-douleur
	350 844 701
	375 642 789
	+ 7,1%

	Anti-douleur hors AINS
	300 469 661
	321 332 179
	+ 6,9%

	Palier 1
	148 882 459
	161 885 384
	+ 8,7%

	Palier 2
	105 173 245
	111 387 048
	+ 5,9%

	Antispasmodiques
	20 191 499
	20 912 791
	+ 3,6%

	Myorelaxants
	14 748 018
	15 127 369
	+ 2,6%

	antimigraineux
	8 521 380
	8 577 628
	+ 0,7%

	Palier 3
	2 953 060
	3 441 959
	+ 16,6%


Tableau 3 : Evolution des volumes de ventes des principaux anti-douleur entre 2000 et 2001
Nous voyons bien que l'évolution de vente des anti-douleurs est le double de l'évolution de l'ensemble des médicaments de la pharmacopée. La progression la plus significative concerne les principaux anti-douleurs de pallier trois qui ont fait l'objet d’actions très précises. Il semble donc que leur évolution de + 16,6 % de ventes en un an soit l'expression concrète de la levée de certains blocages quant à leurs prescriptions et utilisations. En France, chaque année, 350 000 patients consomment des antidépresseurs et/ou des anti-épileptiques prescrits pour des douleurs neuropathiques.
1.6.3 Coûts des arrêts de travail et maladies professionnelles en lien avec la douleur
Les statistiques 2004 de la caisse nationale d'assurance-maladie
 des travailleurs salariés montrent une hausse du nombre de maladies professionnelles
. Elles sont particulièrement intéressantes, car les affections péri-articulaires sont les plus fréquentes et associées aux lombalgies, représentent les trois quarts des maladies professionnelles reconnues. L'ensemble de ces troubles musculo squelettiques est associé à un vécu douloureux de la part des patients. En 2004, 36 871 cas de maladie professionnelle ont été indemnisés. Cela fait environ 27 000 cas de maladie professionnelle avec des troubles musculo squelettiques à composante douloureuse. L'évolution du nombre de cas de maladies professionnelles ne cesse d'augmenter. Plus 7,2 % entre 2002 et 2003. Plus 7,7 % entre 2003 et 2004. L'évolution de 2005 suit la même pente. En 2005 les affections péri-articulaires représentent 72,1 % de l’ensemble des maladies professionnelles. À ces chiffres s'ajoutent 5, 5 % d'affection du rachis lombaire. Au total pour l'année 2004, le nombre de jours d'incapacité temporaire de travail pour maladie professionnelle s'élève à : 6 819 374.

La société française supporte donc le poids économique de presque 7 millions de jours d'arrêt de travail pour maladie professionnelle dont les trois-quarts pour des troubles musculo squelettiques avec une composante douloureuse. Pour Alain Serrie
, la lombalgie est le deuxième motif de consultation en médecine générale. Ses conséquences sont considérables : l'impact socio-économique est estimé à 3,5 millions de journées soient un coût annuel de 2,3 milliards d'euros. Les lombalgies sont la première cause d'arrêts de travail et d'invalidité. Entre 18 et 55 ans, la lombalgie cause plus de handicap fonctionnel que le cancer, les maladies cardiaques, les accidents vasculaires et le sida.

En ce qui concerne les céphalées chroniques quotidiennes
 (migraine chronique avec abus médicamenteux), elles intéressent 3 à 4 % de la population générale. Les dépenses annuelles en pharmacie pour les patients souffrants de cette pathologie chronique sont évaluées à 171 € par sujet et par an. Elles sont multipliées par cinq en ce qui concerne les examens complémentaires.

Ces données économiques mettent en évidence le coût social important de la prise en charge de la douleur et notamment des douleurs chroniques en France. Il semble maintenant évident que l'intérêt est majeur de s'intéresser à la douleur chronique rebelle. L'approche étudiée dans ce mémoire permet d'envisager la prise en charge de la douleur chronique avec un autre éclairage, moins centré sur la simple consommation des médicaments, et plus sur le patient comme sujet agissant sur sa problématique de santé. L'intérêt du système de santé biomédical comme traitement curatif de la douleur, posé essentiellement sur la prescription de médicaments semble dépassé par la prise en charge des douleurs chroniques rebelles. La médecine n’est plus aussi « triomphante » malgré des dépenses toujours croissantes.
1.7 ETATS GENERAUX DE LA DOULEUR – FRANCE – 2004

Pour terminer ce tour d'horizon de la prise en charge de la douleur chronique, voici les résultats les plus intéressants de la plus grande enquête réalisée en France en 2004  sur la douleur: Etats Généraux de la Douleur
 réalisés auprès du grand public sur la perception de la prise en charge de la douleur en France.
1.7.1. Pourquoi cette étude ?
· Malgré l’ensemble des moyens disponibles, malgré la mise en place du « plan douleur » (1998-2000) par les autorités, de nombreux besoins restaient insuffisamment couverts.

· De fait, la prise en charge de la douleur restait encore une véritable priorité de santé publique pour laquelle des actions d’information et de formation restaient nécessaires, tant auprès des professionnels de santé, des établissements de soins que de la population, qu’il s’agisse de la douleur chronique ou aiguë.

· Dans ce cadre, les professionnels de santé impliqués dans la prise en charge de la douleur ont constitué le Comité d’Organisation des Etats Généraux de la Douleur
.
1.7.2. Les objectifs de l’étude  
Cette enquête présentait un double objectif : 

· Etablir un diagnostic de la qualité de la prise en charge de la douleur en France dans la population générale.

· Contribuer à dégager des axes prioritaires d’amélioration.
 1.7.3. Les résultats les plus significatifs
· La douleur est une priorité de santé pour 54% des français.
· 78 % des individus de plus de 18 ans ont été confrontés à la douleur au cours des deux dernières années.

· 9 % ont été confrontés à la douleur par le biais d’un de leurs enfants de moins de 15 ans.

· Les causes de la douleur se hiérarchisent comme suit :

· Maladie : 32 % des individus

· Douleurs provoquées : 29 %, dont 15 % pour opérations, 14 % pour des soins ou examens
· Accidents : 20 %

· Divers : 20 % (les douleurs abdominales et dentaires sont significatives)

· L’évaluation ou la mesure de la douleur n’a pas été réalisée dans 40 à 56 % des cas.

· Chez les dentistes, la douleur n’a été que partiellement soulagée ou pas du tout soulagée dans 69 % des cas.

1.7.4. Perspectives
90% des individus considèrent que des progrès ont été faits dans le domaine de la douleur, mais ils sont 96% à estimer que des progrès restent à faire.

Quatre progrès sont principalement identifiés :

· Une meilleure prise de conscience de la douleur par le corps médical (73%)

· Une meilleure prise de conscience de la douleur chez les enfants (70%)

· Une utilisation plus généralisée de médicaments pour éviter la douleur (68%)

· L’apparition de nouveaux médicaments pour traiter la douleur (63%)
Des améliorations sont attendues :

· améliorer les pratiques médicales de prise en charge (43%)

· informer les patients (32%)

· plus de moyens (formation des professionnels, centres anti-douleur, médecins spécialisés, personnels hospitaliers…)

· améliorer la prise en charge psychologique (18%)

· améliorer la prise en charge de la douleur chez les personnes âgées (7%), chez les enfants (7%), chez les personnes handicapées (6%).
Axes de propositions du comité d’organisation de la douleur inscrite dans le livre blanc
de la douleur :

· Un affichage institutionnel systématique d’un projet douleur pour chaque établissement de santé

· Inscription de la douleur dans les Schémas Régionaux d’Organisation Sanitaire (S.R.O.S.)

· Création (ou renforcement) et pérennisation des structures de prise en charge de la douleur

· Développement de la formation et de la recherche

Plus concrètement :

Information et éducation du citoyen

Meilleur diffusion de l’information : sites Internet, campagne ciblées …

Intégration d’indicateurs qualité aux tableaux de bord publiés par le ministère de la santé 

Sensibilisation et formation des professionnels de santé

Formation des professionnels : médicaux et paramédicaux
Développement de la formation initiale théorique et pratique

Meilleure prise en charge multi disciplinaire de la douleur chronique
Amélioration axée sur la prévention

Institution d’un mécanisme incitatif pour amener les unités de soins à s’engager dans une démarche d’évaluation de leurs pratiques. (en lien avec l’HAS
).

Diffusion des outils d’hétéro évaluation de la douleur, des protocoles, ..

Développement des coopérations inter professionnelles.

Organisation de la prise en charge

Mise en place, renforcement, pérennisation, des structures de prise en charge de la douleur chronique.

Favorisation et création de réseaux régionaux

Développement de la recherche fondamentale et clinique :

Encouragement de la recherche par et avec le concours de :

 l’INSERM
, du CNRS
, des Universités et des CHU
.

Favorisation de l’émergence de programmes hospitaliers de Recherche Clinique.
1.8 CONCLUSION INTERMEDIAIRE
Il est mis en lumière la difficulté à prendre en charge un patient souffrant de douleurs chroniques rebelles avec l’ensemble de ses composantes. Il semble utile de sortir du paradigme mécaniciste où la médecine « toute puissante » reste à la recherche d’un symptôme lié à un organe, pour le diagnostiquer, le traiter puis le faire disparaître. Le syndrome de douleur chronique ne peut pas se contenter de cette prise en charge qui fait référence au modèle bio médical de la santé. L’augmentation des coûts, les textes ministériels, nous « incitent » à trouver d’autres stratégies et à redonner au sujet toute sa place. La douleur chronique comme vécu individuel, reflet d’une histoire, d’un parcours de vie ne peut pas être abordée avec une simple vision centrée sur l’organe. Dans une prise en charge d’un patient douloureux chronique, il y a vraiment un intérêt à s’appuyer sur ses potentiels individuels. C’est une piste privilégiée. Selon le célèbre triptyque d’Ardoino XE "Ardoino" , le patient était « agent », relégué à un rôle où il n’avait qu’à appliquer stricto sensu les prescriptions médicales, il peut devenir « acteur » en interprétant l’histoire de sa maladie, et même « co-auteur » en choisissant, proposant de nouvelles perspectives de guérison.
Pour cela, vont être étudiés :


· La motivation du sujet à s’engager dans ce processus. Qu’est ce qui pousse un individu à choisir ou non de s’engager dans l’action et notamment d’être actif dans sa démarche de prise en charge de sa douleur chronique ?

· Ses capacités de ressources, de potentiels en abordant la résilience

· Les stratégies qu’il mettra en œuvre au travers du concept de coping
· Quelle auto-évaluation réalise-t-il, dans quelles circonstances et avec quels objectifs ?
DEUXIEME PARTIE : APPORTS THEORIQUES CONCERNANT LES POTENTIELS INDIVIDUELS AU TRAVERS DES MODELES CONCEPTUELS

2.1 MOTIVATION ET DOULEUR

2.1.1 Introduction

Pour travailler ce thème de recherche, il semble particulièrement intéressant d'étudier la motivation du sujet, comme moteur essentiel de l'action qu'il met en place afin de participer activement à la prise en charge de sa douleur. Cette motivation est comme pour tout organisme vivant une composante du processus qui permet l'engagement du sujet dans une action. Qu'est-ce qui va déterminer le départ de cette action, sa mise en route ?

Ce concept de motivation se retrouve très tôt dès les écrits de Platon. Il la présente comme étant à l'origine du désir de manger ou de se reproduire. Pour la philosophie antique, la recherche du bonheur de l'existence humaine est à la base de la motivation. Cette motivation a été étudiée par de nombreux auteurs. Nous pouvons citer : les théories centrées sur l'individu (la théorie de la hiérarchie des besoins par Maslow, la théorie de la motivation par l'accomplissement de Mac Clelland), les théories centrées sur l'environnement (la théorie de couple récompense/punition de Skinner, la théorie du couple hygiène/motivation de Herzberg), les théories de convergence (les théories X. et Y. de Mac Gregor, la théorie de Vroom : valance/instrumentalité/expectation). Deux modèles conceptuels retiennent plus l’ attention et sont présentés en particulier :
2.1.2 La motivation selon Nuttin XE "Nuttin"  (1980)
Nuttin XE "Nuttin"  inscrit la motivation dans une conception interactionniste. Pour cet auteur, le comportement est étudié comme une fonction de relation. Pour lui la motivation est l'aspect dynamique de l'entrée en relation d'un sujet avec le monde. La motivation est présentée comme une direction active des comportements vers certaines situations ou objets. Il existe trois phases dans ce processus comportemental et à chaque niveau des troubles psychopathologiques peuvent apparaître :
1. toutes les fonctions construisent un ensemble de comportements des sujets qui vivent en situation

2. l'homme élabore des buts et des projets comme réponse à ses besoins

3. le comportement est relié à une dimension d'action

La notion d'intentionnalité et d'expérience est essentielle et incontournable pour étudier les comportements. Nuttin XE "Nuttin"  s'intéresse à l'interaction entre le sujet et l’environnement dans un contexte comportemental donné. Le monde se construit sur un double niveau : le rapport aux objets physiques et le niveau de représentation de ces objets (Nuttin XE "Nuttin" , 1980, p.100). Cela permet « une élaboration cognitive de la motivation, élaboration qui concrétise les besoins en objet-but et projet d'action » (ibid, p.100). Ce processus d'élaboration motivationnelle forme le thème principal de sa pensée (ibid, p.100). Le modèle de Nuttin XE "Nuttin"  présente la relation individu et environnement comme une unité de base. « L'individu est identifié comme potentialités d'action et l'environnement comme matériel de situations » (ibid, p.126). L'homme est donc présenté comme un sujet en situation et l'environnement comme une situation du sujet. Son système relationnel individu-environnement comporte un caractère dynamique. « L'être humain est un dynamisme qui tend à préserver et développer son propre fonctionnement » (ibid, p.127). La vie de l'être humain le pousse au comportement de relation avec un certain nombre d'objets du monde où il vit. Ces relations identifiées peuvent être de dimension négative ou positive. Pour Nuttin, l'être humain existe dans ses dimensions biologique et psychosociale. « C'est l'état pré comportemental des besoins qui est à la base de la réponse affective de congruence ou d’incongruence, plaisir ou déplaisir, renforcement positif ou négatif, déclenché au contact d'un objet concret » (ibid, p .127). Pour lui, la motivation consiste dans une régulation continue et un comportement qui se réfère à la direction dynamique. La motivation transforme alors un ensemble de réactions individuelles en une action significative. Pour Nuttin, dans le cadre de ce modèle relationnel, la motivation spécifique à l'être humain est directement rattachée aux formes supérieures du potentiel fonctionnel de celui-ci. Le comportement de l'être humain est directement relié au fonctionnement global de celui-ci.

Nuttin XE "Nuttin"  développe trois phases dans le processus comportemental :

· dimension biologique du sujet : construction du monde avec un sujet en situation. 

· dimension dynamique ou motivationnelle : l'être humain élabore des buts, construit des projets en rapport avec ses besoins

· dimension comportementale : intégration des actions
Comme il a été déjà vu, l’intentionnalité est importante, elle est de dimension cognitive et dynamique. Elle forme avec l'expérience les deux composantes principales du comportement humain. Celui-ci est présenté comme intrinsèquement motivé par l’atteinte des buts. Les motivations acquises se développent au contact des secteurs expérientiels, notamment l'apprentissage, et situationnels. Le sujet est un sujet agissant. Il présente différents phénomènes d'imitation, identification, d'adaptation qui sont des représentants des stratégies qui dynamisent la croissance et le développement personnel. Cela développe le mouvement du sujet vers l'autre, avec une dimension altruiste ou « par amour » de ce cheminement vers l'autre. Pour Nuttin, XE "Nuttin"  les facteurs psychologiques de la motivation humaine sont multiples. Il cite l'importance de l'apprentissage, les sensations tactiles, la familiarité, l'attachement, le contexte social etc (ibid, p.134). Les secteurs impliqués dans la motivation instrumentale sont complexes. Les fonctions cognitives du sujet et la manipulation mentale des objets évolue progressivement en structure moyen/fin.  « Ces buts, qui dirigent l'action, remplissent en même temps un rôle standard ou de critères dans le système d'autorégulation de la personne humaine qui se connaît et forme ainsi un concept dynamique de soi » (ibid, p.310). Les besoins deviennent donc des constructions personnelles. « La personnalisation de la motivation et l'autorégulation du comportement sont des effets du traitement cognitif des besoins » (ibid p.310 ). La relation qui unit l'être humain à son environnement est donc double : dynamique et cognitive. Le passage d'une action à l'autre peut se réaliser par la poursuite d'un nouveau but ou par l'expérience, ou la perception d'une inefficacité ou d'une difficulté avec les moyens utilisés. Le changement de comportement est présenté comme un processus intrinsèque.

En conclusion, Nuttin XE "Nuttin"  a mis en évidence l'intégration des fonctions cognitives, motivationnelles et motrices pour un comportement dynamique. Il accorde beaucoup d'importance à l'unité individu/environnement dans le fonctionnement psychologique. 

2.1.3 La motivation selon Mucchielli XE "Mucchielli"  (1981)
Mucchielli XE "Mucchielli"  présente la motivation comme un concept « valise », dans lequel chacune des disciplines des sciences humaines met ses propres idées avec une approche psychologique, sociologique, et philosophique. Il parle de son ouvrage comme une leçon d’épistémologie constructiviste et relativiste. Pour cet auteur, les motivations n'ont que faire de la raison ou de la conscience. Elles restent inconnues aux intéressés eux-mêmes. Il existe plusieurs niveaux de participation de la nature humaine : biologique, affectif, cognitif, social, culturel, imaginaire. Les actions se situent toujours en même temps dans quatre contextes : biologique, psychique, social et culturel. La conduite humaine présente une forme directement observable de l'extérieur. Elle se rattache d’une manière complexe à tous les éléments de la situation dans laquelle se déroule l'action. La rencontre provient de l'acteur lui-même comme de la situation (Mucchielli, 2006, p.17).

La motivation est en interaction entre l'homme, le monde, et cela se passe à l'intérieur du psychisme individuel. Les premiers éléments de la motivation sont l'existence d’instincts riches d'énergie et le recours aux différents niveaux de l'individu. « Tout individu au cours de sa vie rencontre des situations qui vont le marquer (postulat de l'existence de situations d'empreinte). Ces situations laissent des traces affectives et indélébiles (postulat de l'empreinte affective). Les traces affectives laissées orientent sa perception du monde, ses attitudes et ses réactions ultérieures (postulat de la projection affective) (ibid, p.51 et 52). Ces traces affectives en lien avec les situations vécues sont plus ou moins communes aux êtres humains. Elles se réfèrent aux dimensions anthropologique, culturelle et individuelle. Elles peuvent se formuler sous forme de règles de vie ou de croyances. Pour Mucchielli XE "Mucchielli" , une autre dimension importante de la motivation est l’attitude envers soi ou estime de soi. C'est elle qui donnera un sens ou non à l'action entreprise. Pour cet auteur, la motivation est aussi largement influencée par les valeurs sociales sur les conduites. Pour lui les mentalités comme état d'esprit, une façon de voir les choses, influencent le comportement (ibid p.76). La mentalité porte en elle une certaine vision du monde qui générera des comportements. L’auteur développe aussi la composante des productions imaginaires comme facteur de motivation. Pour lui, toute l'affectivité des sujets s'exprime dans ses représentations imaginaires. La signification est issue d'un processus dynamique de valorisation des éléments du contexte et des conduites. D'un point de vue existentiel, il présente l'homme comme agissant pour concrétiser l'intentionnalité de son être au monde (ibid p.99). L'homme est donc présenté comme intentionnalité potentielle permanente. L'action est donc la réalisation de ses potentialités et la preuve de son engagement. L’estime de soi, en tant qu'attitude fondamentale acquise, participe à la définition du « niveau d'aspiration » c'est-à-dire de la perception diffuse de ce que l'on peut être dans l'avenir (ibid p.99).

En conclusion, Mucchielli XE "Mucchielli"  nous explique que la motivation est reliée à des ressorts inconscients irrationnels de la conduite et qu'ils sont nombreux. Ils sont innés, dépendants des intérêts sur les situations. Ils peuvent être communs à plusieurs individus ou strictement individuels. La motivation se réfère aux différents niveaux de l'être humain : biologique, affectif, social, culturel et imaginaire. 

2.1.4 Synthèse du modèle conceptuel de la motivation
Les différents apports de ces deux auteurs contemporains nous permettent d’identifier la motivation du sujet qui est présenté comme un être biologique, cognitif, psychosocial. Il se place en situation, en relation avec le monde qui lui sert en retour de matériel de situation. Ce sujet exprime donc une dynamique comportementale, reflet de sa motivation, de son intentionnalité à agir. Ces apports théoriques sont faciles à relier à la douleur chronique rebelle vécue par un patient, avec ses composantes multidimensionnelles.
2.2 LA RESILIENCE

2.2.1 Définition

Ce terme est connu depuis longtemps dans le domaine de la physique comme « caractéristique mécanique qui définit la résistance aux chocs des matériaux. »
. En informatique, la résilience est la capacité d'un système à continuer à fonctionner en dépit d'anomalies liées au défaut de ses éléments constitutifs. En sciences humaines, « la résilience peut être considérée comme un processus dynamique impliquant l'adaptation positive dans le cadre d'une adversité significative » (Anaut in revue ARSI XE "ARSI" 
 n°82, p.4).

La littérature nous a donné de nombreux exemples de résilience : Rémy dans « sans famille » de Charles Dickens, « Poil de carotte » d'Hervé Bazin ; le cinéma n'est pas en reste avec récemment en 1998 le film « la vie est belle » qui utilise la dérision pour rendre l’insupportable, supportable. Magnifique mise en scène de la fonction protectrice de l'humour.

Le concept de la résilience, qui est encore en cours de développement, a été construit sur plusieurs disciplines variées comme la psychologie, la sociologie, la médecine etc.. Nous pouvons citer une définition proposée par Manciaux, Vanistendael, Leconte et Cyrulnik XE "Cyrulnik"  (2001) : « capacité d'une personne ou d'un groupe à se développer bien, à continuer à se projeter dans l'avenir en dépit d'éléments déstabilisants, de conditions de vie difficile, de traumatismes sévères ». B. Cyrulnik est neuro-psychiatre et responsable d’une chair d’éthologie à l’université de Toulon. Il a vulgarisé le concept de résilience. C’est un processus multifactoriel issu de l'interaction de l'individu et de son environnement. Il existe donc des variables internes au sujet, et des variables externes caractéristiques de son environnement social affectif. La résilience présente des facteurs individuels, familiaux, sociaux et/ou communautaires. La dimension dynamique de la résilience est importante. La résilience se décline comme une capacité à se ressaisir après un traumatisme, une heureuse construction ou un développement normal en dépit de risque, un rebond psychologique avec une force mobilisable dans d'autres circonstances. Pour de nombreux auteurs, la résilience est un potentiel existant pour chaque être humain. Michel Lemay (1999) la décrit comme « un formidable réservoir de santé dont disposerait chaque individu ». Les différentes composantes les plus souvent présentées sont : l'estime de soi, la confiance, l'optimisme, le sentiment d'espoir, la sociabilité. Pour Boris Cyrulnik XE "Cyrulnik"  (1989) « la résilience, c'est plus que résister, c'est aussi apprendre à vivre. L’épreuve, quand on l’a surmontée, ça change le goût du monde. »

Ce concept devient prévalant dans le monde, dans le champ de la santé. « La résilience enrichit la clinique en proposant de nouvelles perspectives dans la compréhension de la souffrance, de la prise en charge des patients » (Anaud, in revue ARSI XE "ARSI" , n° 82, p.4). Ce concept, objet de nombreuses recherches, ouvre à des applications cliniques intéressantes dans la pratique des soins. Cela est encore en construction actuellement.
2.2.2 Les facteurs de résilience 
Cités par Anaut (in revue ARSI XE "ARSI" , n° 82, p.7) 

Facteurs de résilience individuelle 
	· habilité de résolution de problèmes

	· autonomie

	· capacité de distanciation face à un environnement perturbé
	· compétences sociales

	· empathie
	· altruisme

	· perception d'une relation positive avec un adulte
	· sociabilité, popularité


Facteurs de résilience familiale

Structure familiale
	· age des parents
	· nombre d'enfants (inf à 5)

	· espace entre les naissances
	· espace physique suffisant

	· spiritualité, idéologie
	· discipline éducative


Dynamique familiale
	· qualité de la communication
	· l'interaction chaleureuse et positive

	· support et affection
	


facteurs de résilience sociale et/ou communautaires
Niveau de résilience sociale :
	· les pairs
	· communauté sociale : école, quartier …

	· communautés religieuses ou idéologiques
	· la société et la culture



Formes de résilience sociale :
	· solidarité
	· attentes élevées

	· implication active
	· valeurs d'entraide et de tolérance sociale

	· diversité des supports et des ressources sociales
	


D’autres auteurs (Poletti, Dobbs XE "Poletti, Dobbs" , 2001) présentent dans leur ouvrage, 7 éléments fondamentaux de la résilience construite en un mandala (présenté en annexe 2.1).
· La prise de conscience est la capacité à identifier les problèmes, leurs sources et à chercher des solutions.

· L'indépendance est basée sur la capacité d'établir des limites entre soi-même et des personnes proches.
· Le développement de relations satisfaisantes avec les autres. 

· L'initiative qui permet de se maîtriser et de maîtriser son environnement. 

· La créativité qui permet de penser autrement que les autres et de trouver refuge dans un monde imaginaire, qui permet aussi d’oublier la souffrance et d’exprimer positivement ses émotions.
· l’humour dans le but de diminuer la tension intérieure et de déceler le comique au coeur de la tragédie.

Cyrulnik XE "Cyrulnik"  a décrit l'humour de manière plus scientifique : « remaniement cognitif de l'émotion associée à la représentation du trauma ». « L’humour sert à métamorphoser une souffrance en événements sociaux agréables pour transformer une perception qui fait mal en représentation qui fait sourire » (Cyrulnik XE "Cyrulnik" , 2004).

2.2.3 Fonctionnement psychique de la résilience

« En psychologie clinique, l'approche de la résilience est volontairement restrictive. La résilience est considérée comme un processus dynamique qui implique le ressaisissement de soi après un traumatisme et la construction ou le développement normal en dépit des risques de désorganisation psychique » (Anaut in revue ARSI XE "ARSI" , n° 82, p.8). Pour cet auteur, l'analyse du fonctionnement psychique de la résilience se décompose en deux phases : 

· Confrontation au trauma et résistance à la désorganisation psychique. Le recours à des mécanismes défensifs d'urgence est caractéristique. Par exemple : déni, imaginaire, passage à l'acte, comportement passif/agressif etc.

· Intégration des chocs et réparations : abandon de certaines défenses d'urgence pour privilégier les ressources défensives plus matures. Exemple : créativité, humour, intellectualisation, altruisme, sublimation. C'est à cette deuxième phase que Boris Cyrulnik XE "Cyrulnik"  attribue le mécanisme de reconstruction et de réparation qui a pour conséquence une capacité à vivre avec des comportements socialement acceptables. Cette phase psychique de la résilience est une phase cognitive qui permet de donner un sens au traumatisme.

2.2.4 Accompagnement de la résilience

Plusieurs auteurs développent l'intérêt des tuteurs de développement ou de résilience. De nombreux témoignages expliquent que c'est une rencontre qui a changé leur destin. Il est pertinent de nous questionner sur la place que pourrait prendre un soignant auprès d’un douloureux chronique à la lumière des éléments présentés sur ces tuteurs de résilience.
Jacques Lecomte
(in revue ARSI XE "ARSI"  n°82, p.22) a développé un modèle simple de la résilience de l'enfant et du jeune qu'il a intitulé le triangle fondateur de la résilience. C’est lorsque un ou des adultes manifestent de la sensibilité (le lien) et imposent des règles (la loi) que le jeune peut trouver la signification, une orientation pour son existence (le sens). Le schéma est présenté en annexe 2.2. Pour Lecomte, au travers des études qu'il a pu mener, les tuteurs de résilience présentent un certain nombre d'attitudes :

Ils manifestent de l'empathie et de l'affection : 
L’adulte tuteur de résilience doit porter un véritable intérêt personnel, de sensibilité authentique face à la souffrance qu'il perçoit chez ce petit d'homme. C'est le principal élément facilitateur de résilience.

Ils s'intéressent prioritairement au côté positif de la personne :
 Les tuteurs de résilience s’intéressent prioritairement aux faces de lumière de chacun de nous. Ils croient aux potentialités de l'autre, et l’aide à les découvrir et à les faire croître.

Ils laissent à l'autre la liberté de parler ou de se taire : 
Il y a une très grande différence entre la liberté de parler et l'obligation de parler. C’est laisser l'autre s'exprimer ou non et au rythme qui est le sien.
Ils ne se découragent pas face aux échecs apparents :
 La résilience est un processus qui comportera des étapes difficiles voire des échecs. C'est un parcours fait d'avancées et de reculs. Il faut donc considérer l'échec simplement comme une étape du parcours de vie.

Ils respectent le parcours de résilience d’autrui :
 Chaque parcours est unique. Certains inscrivent à leur cheminement unique de résilience, des éléments comme la religion, une thérapie, etc. d'autres passent par des chemins  différents. Chacun doit être respecté dans sa singularité. Il n'existe pas de modèle général.

Ils facilitent l'estime de soi, d'autrui : 
Il existe deux éléments majeurs : 
- Sentir que l'on a de la valeur aux yeux d'autrui







- Se prouver à soi-même qu'on a de la valeur

« L’estime de soi est une donnée fondamentale de la personnalité, placée au carrefour des trois composantes essentielles du Soi: comportemental, cognitif et émotionnel. L'estime de soi reste pour une grande part une dimension fortement affective de notre personne » (André
 in revue ARSI XE "ARSI" , n°82, p.26). 

2.2.5 Application de la résilience en santé

Ce concept de résilience apparu depuis plusieurs décennies, est aujourd'hui fortement médiatisé et est une porte d'entrée intéressante dans le repérage des ressources de la personne soignée. Pour Cyrulnik XE "Cyrulnik"  (1989) la résilience, c'est plus que résister, c'est aussi apprendre à vivre. Ce parallèle est intéressant avec les sujets douloureux chroniques. C'est apprendre à vivre avec les douleurs qui persistent malgré la prise en charge médicale. Il faut aller stimuler ce ressort invisible qui permet de rebondir dans l'épreuve. C'est une quête, un chemin vers la découverte de soi afin de découvrir ses propres potentiels. Comme le dit le pédopsychiatre Marcel Ruffo : « tout se rejoue toujours ». Prendre en compte la résilience d’un patient, c’est donner toute l’importance à l’altérité, à cette rencontre singulière, à ce cheminement où le patient aura toute sa place et où le soignant, tel un tuteur de résilience sera là pour accompagner l’autre dans sa quête de ses propres ressources. 
2.3 LE COPING OU STRATEGIES D’AJUSTEMENT
Après avoir étudié la motivation du patient douloureux à participer activement à sa prise en charge et à utiliser les ressources qui sont les siennes, nous allons maintenant aborder les stratégies que celui-ci met en œuvre au travers du modèle conceptuel de coping ou stratégies d’ajustement. 
2.3.1 Définition

L'étymologie supposée du mot coping vient de l'anglais to cope (affronter, faire face, venir à bout etc.), ce mot anglais viendrait du vieux français : coup, couper et au-delà du latin colpus, colaphus et du grec kolaphos : frapper de façon vive et répétitive, en particulier avec la main. Cela souligne l'aspect actif et même combatif du concept de coping. Ce concept a souvent été traduit en français par : stratégies d'ajustement. Le coping correspond donc aux stratégies d'ajustement d'un individu face à une situation de stress.
2.3.2 Définition du stress

Le mot stress d'usage courant Outre-Manche et Outre-Atlantique, vient du latin (stringere = tendre), via le vieux français et le moyen anglais. Au XVIIe siècle il était utilisé pour signifier : malheur, difficulté, adversité, affection (Paulhan, Bourgeois XE "Paulhan, Bourgeois" , 1995). Ce terme a été repris ensuite par les physiciens et les ingénieurs pour l'appliquer à l'étude des gaz et de l'élasticité des ressorts. Hans Selye
 définissait le stress comme « le résultat non spécifique (c'est-à-dire commun) de toute demande imposée au corps que l'effet soit mental ou somatique » (in Paulhan, Bourgeois XE "Paulhan, Bourgeois" , 1995). Il décrit trois phases de ce qu'il appelle le syndrome général d'adaptation :
1 l'action d'alarme en réponse au phénomène

2 la phase de résistance : s'il n'y a pas mort, il y adaptation physiologique avec d'autres manifestations corporelles

3 phase d'épuisement : si l'agression persiste en durée et en intensité, l'organisme perd ses ressources adaptatives et finit par mourir.

Le stress est définit selon d’autres auteurs comme : «  un état de dysharmonie, de menaces à l'homéostasie. Les réponses adaptatives peuvent être spécifiques du stresseur ou généralisées et non spécifiques. » (Chrousos et Gold, 1992 in Paulhan, Bourgeois XE "Paulhan, Bourgeois" , 1995). Le stress correspond donc à des situations d'incertitude, d'événements attendus ou inattendus, des anticipations de situations, des circonstances déplaisantes ou des catastrophes brutales, des situations pénibles ou douloureuses durables. Les rapports entre le stress et les stratégies d'ajustement de l'individu ont fait l'objet de nombreuses études. La recherche s'est globalement orientée vers une approche concernant la diversité des moyens dont dispose l'individu pour faire face à l'agression.

2.3.3 Le stress perçu

Celui-ci correspond « non plus comme une réponse à un élément catastrophique mais plutôt comme l'ensemble des perceptions d'impuissance et de malaise qui envahissent l’individu face à des événements difficiles à maîtriser » (Paulhan, Bourgeois XE "Paulhan, Bourgeois" , 1995). Ces auteurs ont démontré que « la gravité objective des stresseurs est significativement moins prédictive des troubles ultérieurs de santé que la perception que l'individu a de cet événement » (ibid p.31).

Cohen (1986) a établi une échelle de « stress perçu » composé de 14 items ». En annexe 2.3.
2.3.4 Le contrôle perçu

Selon Lazarus et Folkman (1984), « le stress consisterait en une transaction entre la personne et l'environnement dans laquelle la situation est évaluée par l'individu comme débordant ses ressources et pouvant mettre en danger son bien-être ». Il s'agit donc d'une évaluation de l'individu sur ses propres capacités à faire face à une situation de stress.

2.3.5 Ressources personnelles :

le lieu de contrôle

Des chercheurs travaillent sur ce qui est appelé « lieu de contrôle ». Celui-ci peut être interne faisant référence à une croyance selon laquelle ce qui arrive dépend du sujet, tandis qu'un lieu de contrôle externe fait référence à une croyance selon laquelle les événements sont attribués à des facteurs extérieurs : chance, destin, hasard etc.. En ce qui concerne le lieu de contrôle interne, celui-ci présente trois caractéristiques d'un trait de personnalité :

- la solidité : avec une dimension de maîtrise individuelle des événements stressants

- l'engagement : avec un sens de la responsabilité, de l'engagement dans la vie quotidienne

- le défi : correspondant aux événements de la vie qui sont perçus comme des défis à surmonter plutôt que comme des menaces. 
Ces trois dimensions définissent un type de personnalité « résistant » au stress. Différentes échelles ont été étudiées pour mesurer le degré de contrôle interne et externe.
Effet des ressources personnelles sur la détresse émotionnelle

La principale échelle utilisée est celle de Rotter qui a fait l'objet d'études nombreuses. Celle-ci met en évidence le contrôle interne comme « un modérateur significatif des effets du stress, alors qu'un contrôle externe les amplifie » (Paulhan, Bourgeois XE "Paulhan, Bourgeois" , 1995, p.34).

2.3.6 Coping et stress

Le coping est une variable cognitivo-comportementale modérant la relation stress/défense. Il est présenté comme la façon pour l'individu de faire face et de s'ajuster à des situations mineures ou majeures. Le vécu peut-être menaçant par rapport à des événements de la vie. Ce concept élaboré par Lazarus et Launier en 1978 désigne donc « l'ensemble des processus qu'un individu interpose entre lui et l'événement perçu comme menaçant, pour maîtriser, tolérer ou diminuer l'impact de celui-ci sur son bien-être physique et psychologique » (ibid p 40). Ces processus sont définis comme cognitifs et comportementaux. Ce qui était appelé coping-stratégy chez les anglo-saxons est connu en France sous le terme de stratégie d'ajustement. Cela a été développé par Dantchev (1989) et Paulhan (1992). Les approches traditionnelles concernant les réponses comportementales s'appuient sur le modèle animal avec la fuite, l'évitement, ou l'attaque. La défense du Moi, quant à elle, est « un ensemble d'opérations cognitives inconscientes dont la finalité est de diminuer ou supprimer tout ce qui peut susciter le développement de l'angoisse » (ibid p.42). Les processus cognitifs connus pour diminuer cette anxiété induite par une situation vécue comme stressante sont le déni (par exemple, le sujet nie certains éléments péjoratifs ou insupportables de sa maladie), l'isolation (la pensée se bloque autour d'une idée ou d'une représentation), l'intellectualisation (recherche d'explications logiques voir scientifiques à tout ce qui arrive). 

2.3.7 Stress-coping et cognition

Transaction individu/environnement

« Pour les tenants de cette théorie, le stress ne dépend pas seulement de l'événement, ni de l'individu, mais d'une transaction entre l'individu et l'environnement. Une réponse de stress survient lorsqu'une situation est évaluée comme débordant les ressources pouvant mettre en danger le bien-être » (Paulhan, Bourgeois XE "Paulhan, Bourgeois" , 1995, p.46).
Selon le modèle transactionnel du stress, les stresseurs passent à travers une série de filtres.
Stresseur        

Figure 2 : modèle transactionnel du stress
La perception du stresseur est influencée par les expériences antérieures, le soutien social, les croyances. Les mécanismes de défense sont inconscients (exemple : déni, ….). Les efforts conscients concernent la décision de plan d'action, concours à des techniques diverses comme la relaxation, le sport etc..

L’évaluation

L'évaluation, comme processus cognitif, permet au sujet dans une situation particulière de stress, d'évaluer ses ressources possibles de coping pour y faire face.
· l'évaluation primaire : le sujet évalue les composantes de la situation : exemple une menace, une perte, un défi.

· l'évaluation secondaire : le sujet se demande quelle est la stratégie qu’il peut mettre en place pour faire face à…. Exemple : changement de situation, évitement, demande d'informations, recherche de soutien social, etc. Cette évaluation oriente vers les stratégies de coping que le sujet utilisera.

· évaluations et ressources personnelles : ce sont les croyances y compris les croyances religieuses ainsi que l'endurance qui correspond à une dimension de maîtrise personnelle du sujet par rapport aux événements de sa vie. Le sujet endurant est plus capable que d'autres à supporter des stress psychosociaux.

· l'évaluation du contexte environnemental avec les caractéristiques de la situation : nature, durée du stresseur. Y figurent les ressources sociales avec la disponibilité, le nombre des personnes ressource dans l'entourage familial, des amis, des collègues de travail.

Stratégies

Plusieurs stratégies peuvent être mises en place :
· L’évitement/vigilance

Le sujet peut choisir de détourner son attention de la source du stress, c'est une stratégie très souvent utilisée. Les activités de substitution correspondent à ce type de stratégie, activités de sport, de loisir, par exemple. À l'extrême, la fuite est aussi considérée comme une stratégie d'évitement. Il s'agit par exemple des situations d'addiction avec surconsommation de tabac, d'alcool, de médicaments, de drogues qui font croire par illusion que le stresseur disparaîtra. Si le stress est persistant, la fuite n'apporte pas de solution. À l'opposé, l’hyper vigilance, présente le sujet comme demandeur de plus informations, de mise en place de plans d'action, de résolution de problèmes. Il place le sujet en position de contrôle de la situation. Mais si les informations recherchées s’avèrent être particulièrement négatives, l'intensité de l'émotion peut en être fortement augmentée.

· Le déni

Le déni comme activité cognitive met le sujet en situation d'altération « de la signification subjective de l'événement » (ibid p.51). Pour exemple, le sujet parlera d'un kyste bénin alors que l'annonce d'une tumeur cancéreuse évolutive lui a été parfaitement expliquée.

Efforts comportementaux actifs

Le sujet actif affronte la situation pour trouver une solution. Cela fait appel à une personnalité combative et à la mise en oeuvre de plans d'action. Le sujet se donne les moyens de modifier les caractéristiques des situations. Ce processus de réévaluation est un élément déterminant de l'efficacité du coping (Paulhan, Bourgeois XE "Paulhan, Bourgeois" , 1995, p.52).
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Figure 3 : Processus de réévaluation dans le coping
Les stratégies de coping sont présentés comme centrées sur deux dimensions possibles : l'émotion et le problème. De nombreuses échelles ont été construites pour les explorer. Nous pouvons citer celle de Lazarus et Folkman en 1984. Elle comporte 67 items qui explorent différentes composantes.
	- La dimension coping centrée sur le problème
	• La résolution des problèmes, y compris la recherche d'informations

	• L’esprit combatif ou l'acceptation de la confrontation
	• La prise de distance ou la minimisation des menaces

	- La dimension coping centrée sur l’émotion
	• La maîtrise de soi

	• La réévaluation positive
	• L’auto accusation

	• La fuite évitement
	• La recherche d'un soutien social


Cette échelle initiale a été modifiée par plusieurs auteurs, d'autant plus qu’ils n’adhéraient pas totalement à cette classification de Lazarus et Folkman.

Maintenant, il est possible de dire qu'il y a trois dimensions importantes à retenir dans le modèle conceptuel du coping :
· Le coping « évitant » : il est fait de stratégies d'évitement, de fuite, de déni, fatalisme et d’une agressivité possible, etc. il permet de réduire la tension émotionnelle, c'est une stratégie passive (Paulhan, Bourgeois XE "Paulhan, Bourgeois" , 1995, p.55).

· Le coping « vigilant » : il s'agit de la part du sujet, de stratégies de recherche d'informations, de recherche de soutien social, de mise en place de plans d'action, etc.. Cela permet pour le sujet de se mettre en situation d'affronter activement celle-ci avec des efforts cognitifs et comportementaux. C’est une stratégie active.

· La réévaluation du problème : c'est une stratégie perceptivo/cognitive destinée à réduire l'écart perçu entre menaces et ressources perçues. Cela permet donc de rendre la situation tolérable (ibid p.55).
2.3.8 Ressources sociales

Ces ressources, encore appelées soutien social, sont des éléments importants de modération des effets du stress : 
· L’intimité affective et l'empathie : la possibilité de parler de ses problèmes à une ou plusieurs personnes dans un climat compréhensif.
· Une aide matérielle ou des services : dans une situation de stress important, il peut être utile d'avoir un soutien de type matériel (exemple garde des enfants), de logistique (transport ou tout type d'aide).
· Informations et conseils : de la part des proches ou de professionnels.

Ce soutien social peut être le fait de proches comme la famille et les amis, collègues de travail, association, ou groupe ayant pour mission ce type d’accompagnement. Il existe un questionnaire d'autoévaluation de soutien social : SSQ de Sarason (1983), qui fournit une mesure des différences individuelles de soutien social. Il est construit de manière empirique sur deux composantes : le nombre de personnes disponibles et le degré de satisfaction que le sujet peut espérer de ce support. Il s'agit d'un instrument de mesure psychométrique reconnu internationalement. Ce soutien social peut réduire l'impact psychologique d’une situation de stress.
2.3.9 Modèle psychosociologique de la santé
Définition : (Bruchon-Schweitzer XE "Bruchon-Schweitzer" , 2002)

« La psychologie de la santé essaie de décrire, de comprendre et d’expliquer les différences inter-individuelles en matière de santé, de bien-être, de qualité de vie, mais aussi de maladies. Elle s’intéresse à tous les facteurs psychosociaux pouvant protéger ou au contraire fragiliser les individus. »

Traits de personnalité du sujet
Certaines caractéristiques stables de la personnalité ont été étudiées : le fatalisme, l'endurance, l'optimisme et le pessimisme, etc., des caractéristiques qui permettraient de prédisposer un individu à faire face à un événement vécu comme difficile. La nature multidimensionnelle des nombreux événements repose sur des composantes variées : pour exemple, une maladie physique avec son corollaire de douleur, invalidité, prises en charge hospitalière, traitements médicaux, déséquilibre émotionnel et social, relation à l'emploi, etc. Ces multiples dimensions demandent à l'individu concerné un déploiement de stratégies diversifiées de coping. Celui-ci est influencé par le contexte situationnel de l'événement et présente donc un caractère mouvant et changeant. Les stratégies cognitives de coping seront adoptées dans la situation où l'événement semble incontrôlable (exemple de maladie grave), les stratégies comportementales le seront davantage dans des situations où l'individu pense qu’un effort de lui-même peut modifier le niveau de stress dû à l'événement. Le coping va donc être envisagé comme un caractère mouvant et non statique.
Modèle de la psychologie de la santé

« La psychologie de la santé est l’ensemble des savoirs fondamentaux de la psychologie appliqués à la compréhension de la santé et de la maladie. Plus précisément cette discipline consiste en l'étude des facteurs psychologiques, sociologiques, biologiques et de leurs interactions pour rendre compte de l'apparition ou de l'évolution des maladies » (Paulhan et Quintard, 1994 in Paulhan, Bourgeois XE "Paulhan, Bourgeois" , 1995 p.73). C’est un modèle interactionniste qui est schématisé en annexe 2.4. Pour certains auteurs, ce modèle présente aussi des limites. Pour les psycho-biologistes, « tout comportement susceptible de rectifier le déséquilibre physiologique en désactivant le système hypophyso-corticosurrénalien peut être considéré comme coping » (ibid p.76). Des recherches sont entreprises sur l'interdépendance entre les composantes psychologique et physiologique de l’être humain, sur l'influence du cerveau au niveau du système immunitaire. Des études ont essayé d'évaluer les différents stresseurs hospitaliers. La douleur est souvent placée comme un élément important de stress, ainsi la peur peut être majeure de ne pas obtenir de médicaments contre la douleur si l'on a besoin. Dans une étude réalisée par Van der Ploeg en 1988 aux Pays-Bas, l’élément douleur est même celui qui est présenté comme le plus stressant pour un échantillon de 250 personnes. 85 % des sujets interrogés placent la douleur comme 1er événement des craintes consécutives à une décision d’hospitalisation (ibid p.97).
Apprentissage d’un coping adéquat

En 1991, Di Matteo propose des principes simples d'hygiène de vie, comme méthode pour lutter contre les tensions résultantes d’un rapport au stress.

	- essayer de résoudre le problème
	- réguler la réaction émotionnelle

	- essayer de maintenir un sentiment de contrôle cognitif et comportemental
	- aborder la tâche comme un challenge (défi)

	- avoir un engagement fort pour ce que l'on fait
	- avoir une vue d'ensemble, trouver un sens au monde

	- demander et utiliser un support social
	- faire de l'exercice régulièrement

	- avoir une alimentation saine
	- dormir suffisamment


2.4. AUTO EVALUATION DE LA DOULEUR
2.4.1 Présentation
Depuis le début de ce travail de recherche, l'importance de l'altérité, de la dimension singulière du patient douloureux chronique est apparue comme significative. Grâce à ses forces motivationnelles, ce sujet va agir en individu résiliant, puiser dans les ressources qui sont à sa disposition, et mettre en place des stratégies. Mais comment repérer, identifier, quantifier, cette motivation, cette résilience et ce coping ?

Le patient dans sa démarche volontaire d'agir sur son processus de guérison, est parti pour un cheminement d'une durée inconnue au coeur des dimensions les plus intimes de son être. Qui mieux que lui peut réaliser ce travail d'évaluation ? « L’auto-évaluation est en effet la seule évaluation qui puisse directement réguler le processus » (Bonniol, Vial XE "Bonniol, Vial" , I997, p.308). C’est au sujet, en conscience, de faire cette recherche qui lui permettra de reconnaître ses possibles sur lesquels il va pouvoir s'appuyer, sur lesquels il pourra « chercher encore une échappée, pour rester triomphant » (Vial XE "Vial" , 2001, p.119). Ce sujet, souffrant de douleurs chroniques, pensé comme un être complexe, est tout à la fois en fonction des situations, un agent, un acteur, un auteur (Ardoino XE "Ardoino" , 1993). C'est à cette démarche d'auto évaluation qu'il va s'atteler.

« Auto signifie donc aujourd'hui, de par soi-même, qui passe par soi et qui construit le sujet » (Vial XE "Vial" , 2001, p.119). Auto renvoie surtout au pouvoir d'assumer les contraintes douloureuses de sa maladie. C'est une « illusion d'indépendance et de liberté. Elle est pouvoir du sujet, un pouvoir sans illusion » (ibid p.120). Dans sa dimension étymologique, l’évaluation interroge le sujet sur ses valeurs, « morales, esthétiques, philosophiques, politiques, existentielles » (Ardoino, Berger XE "Ardoino, Berger" , 1989, p.15).

Selon le modèle de Michel Vial (2001), le concept d'autoévaluation se décline entre autocontrôle et auto questionnement.

L'autocontrôle va s'intéresser au désir de maîtrise des événements de santé et de leurs conséquences, au désir de maîtrise de soi-même et de ses réactions avec l'intentionnalité affichée d'une gestion efficiente de ses potentialités. Plusieurs grilles d'autoévaluation dans la dimension d'autocontrôle sont proposées aux patients comme des procédures qui permettent « d'apprendre pour maîtriser et non pas pour savoir » (ibid p.121), sans aborder les significations de l'expression douloureuse. Cet apprentissage de l'autocontrôle comme procédure de réalisation d'une tâche est parfois enseigné aux patients.

Dans la logique du reste, « l'auto questionnement est un autre mode de l'autoévaluation où ce qu'on cherche, ce ne sont pas des réponses, les bonnes réponses. Ce qu'on cherche, c'est formuler les bonnes questions, pour soi, dans son projet » (Vial XE "Vial" , 2001, p.123). Cet auto questionnement va renvoyer le patient à se poser des questions sur les rapports qui le lient à sa douleur, et sur le sens que cela prend pour lui. Il va pouvoir se poser ce type de questions : Avec cette douleur chronique, quel type d'individu suis-je en train de devenir ? Quel professionnel ? Quel conjoint ? Ces questions posent des pierres sur ce long chemin parcouru, processus parfois inachevable. « L'auto questionnement n'est pas l'analyse critique, c'est davantage en prise sur l'évolution de la personne qui se questionne » (ibid p.124).

Le tressage de ces deux pôles de l'autoévaluation va permettre au sujet, par l'utilisation d'outils d'auto contrôle, de travailler son processus de structuration, l'autonomisation indispensable, mais non suffisante. En parallèle le processus d'auto questionnement permettra l'émergence de questions, le bouillonnement, la recherche de sens et de signification, de certitudes rapidement balayées par l’arrivée de doutes. Cette autoévaluation comme processus humain complexe, articulée entre deux pôles, va permettre au sujet d'appréhender autrement son positionnement par rapport à sa douleur chronique. Celui-ci apprendra à « avancer prudemment une interprétation provisoire, sachant que le chemin où il est, fait sens parce qu’il le cherche et que le sens change se déplace quand on l’a saisi » (ibid, p.134). 
2.4.2 En pratique
Les outils

Chaque sujet est le témoin privilégié de sa douleur vécue comme phénomène subjectif, multifactoriel et multidimensionnel. « Il est toujours difficile de mettre des mots sur les maux. Pour aider le malade en ce sens, il est nécessaire de lui proposer des sorties afin de rendre plus visible ce phénomène subjectif » (Villard XE "Villard" , 2002, p.203). Les soignants qui l'accompagnent vont essayer de répondre avec lui à au moins deux questions essentielles :

· quel est le mécanisme générateur de la douleur ?

S’agit-il d'un mécanisme d'origine nociceptif, neurogène ou psychogène ? La réponse à cette question repose sur le bilan médical posé sur l'interrogatoire du patient, un examen clinique, des explorations fonctionnelles, et différentes appréciations du comportement, de l'autonomie.

· quelle est l'intensité de la douleur ?

La réponse à cette question permettra d'évaluer cette intensité, son évolution, et l'efficacité des traitements prescrits. Pour ce faire, des outils sont couramment utilisés et appelés « échelles d'auto évaluation ». Elles ont été validées par les instances nationales responsables de la prise en charge de la douleur.

Ces outils, assez simples d'utilisation, permettent un usage pluri-quotidien. Ils participent à la reconnaissance des patients douloureux, à la relation soignant-soigné, et à l'élaboration de critères communs pour les équipes soignantes. Ils sont éléments de transmission d'informations entre professionnels et éléments de traçabilité écrite dans le dossier du patient. Les éléments qu’ils apportent, participent au suivi de l'évolution de la maladie et de l'efficacité du traitement.

Échelles unidimensionnelles d’auto-évaluation

Elles évaluent seulement l'intensité de la douleur, et sont donc appelées unidimensionnelles.
Il existe trois échelles utilisées couramment : l’échelle verbale simple (EVS), l’échelle numérique (EN), l’échelle visuelle analogique (EVA).
L’échelle verbale simple est une échelle catégorielle, elle est constituée de plusieurs items hiérarchisés permettant d'établir un score simple d'intensité de la douleur. Cette échelle est facile à utiliser. Selon l’HAS, cette échelle ne peut servir que pour des comparaisons intra- individuelles.

	Échelle verbale simple (EVS) en cinq points appréciant l'intensité de la douleur

	Quel est le niveau de votre douleur au moment présent ?

	□
	0
	Pas de douleur

	□
	1
	Faible

	□
	2
	Modérée

	□
	3
	Intense

	□
	4
	Extrêmement intense


Tableau 4 : Echelle verbale simple
L’échelle numérique  (EN) permet au patient de préciser l'intensité de sa douleur dans les événements de sa vie courante. Elle permet aussi la comparaison facile entre plusieurs mesures. Elle est usuellement utilisée à l'oral mais peut être aussi transcrite sous forme écrite.

	Présentation écrite de l'échelle numérique (EN)

	Pouvez-vous donner une note de zéro à 10 pour situer le niveau de votre douleur ?

	-la note zéro correspond à « pas de douleur ».

-la note 10 correspond à la « douleur maximale imaginable ».

	Donner une seule note de zéro à 10 pour la douleur au moment présent    □


Tableau 5 : Echelle numérique
L'échelle visuelle analogique (EVA), quant à elle, est plus délicate d'utilisation. Elle nécessite de la part des sujets des capacités d'abstraction que tous ne possèdent pas. Elle se présente sous forme de réglette mise à la disposition du patient avec un curseur mobile le long d'une ligne de 100 mm de long. Celle-ci permet d'identifier le niveau de la douleur au moment présent. Au dos de cette règle, le soignant lit une cotation en millimètre, résultat qui n'est pas donné aux patients. Il est donc nécessaire que l'interprétation des résultats soit réalisée par un professionnel de santé. Cet outil a été validé pour une utilisation en position horizontale. Certains l'utilisent, notamment pour les personnes âgées, en position verticale évoquant ainsi un «  thermomètre de la douleur ».
L'utilisation de ces différentes échelles permet des mesures rapides, faciles, répétitives qui s'inscrivent dans le pôle de l'autocontrôle. Ces outils intéressants sont cependant limités dans leur utilisation. Ils nécessitent des capacités mnésiques conservées, des capacités d'abstraction, de compréhension. Il n'est pas facile pour le sujet de différencier l'évaluation de l'intensité de sa douleur avec les différents retentissements présents dans sa sphère psychologique, comportementale, etc. qui viennent interférer avec son autoévaluation. Cette seule mesure quantitative, identifiée comme un score, réduit la perception de la douleur chronique à une seule de ces composantes.

Échelles multidimensionnelles ou de vocabulaire

Ces échelles permettent une description plus précise de la douleur. Le patient utilise des adjectifs ou des expressions permettant d'identifier des aspects sensoriels et psychologiques de sa douleur. En 1975, R. Melzack a élaboré une grille appelée Mac Gill Pain Questionnaire. La description de la douleur permet d'évoquer son mécanisme générateur (brûlures, décharge électrique, pesanteur). La dimension psychologique est précisée avec les expressions comme insupportable, angoissante, suicidaire. Au total l’auteur a construit son questionnaire en langue anglaise avec une liste de 79 qualificatifs répartis en 20 sous-classes regroupées en quatre classes principales : sensorielle, affective, évaluative et diverse. Une adaptation en version française a été réalisées et nommée : questionnaire douleur Saint-Antoine (QDSA). Elle est présentée en annexe 2.5. Ce questionnaire comporte 61 qualificatifs répartis en 17 sous-classes. Cet outil aux intérêts multiples explorant la multidimensionnalité de la douleur présente des limites « notamment la nécessité d'une compréhension et d'une coopération de la part du patient, le langage est parfois mal compris en fonction du niveau culturel du patient, ainsi qu'une durée de remplissage relativement longue, ne permettant pas des mesures répétées de façon rapprochée » (Villard XE "Villard" , 2002, p.208).

Le bilan psychologique

Concernant la composante émotionnelle, il existe un outil plus spécifique que le questionnaire précédent, appelé échelle HAD (Hospital Anxiety and Depression Scale) élaboré par Zigmond et Snaith en 1983. Il existe une version française qui est validée et présentée en annexe 2.6. Un score « dépression » est établi en additionnant les notes de la colonne D, le même travail est réalisé pour l'anxiété avec la colonne A. Pour chacun des deux tableaux un score inférieur ou égal à 7 signe l'absence de perturbations, un score entre zéro et 10 est douteux, et un score supérieur ou égal à 11 confirme l'anxiété ou la dépression.
Il existe d'autres échelles d'évaluation utilisables : 

L’échelle d'évaluation de STAI utilisée pour l'anxiété est présentée en annexe 2.7.
L'échelle de Beck pour évaluer la dépression est présentée en annexe 2.8.
Échelles comportementales

L’évolution du comportement d’un sujet douleureux chronique est un élément complémentaire intéressant pour évaluer la sévérité de sa maladie. Nous citerons le PCD (profil comportemental douloureux) présenté en annexe 2.9. Il permet avec la sélection d'un item de fréquence, de décrire le retentissement de la douleur vécue dans la vie quotidienne.
Intérêts et limites 

Cette démarche d'autoévaluation permet de dépasser la simple estimation de la douleur vécue. Elle permet au travers des échelles proposées d'aborder les différentes dimensions de la douleur ainsi que ses répercussions. Bien sûr, ces échelles sont utilisables par des sujets coopérants et en capacité de s’en servir. Leurs limites d’utilisation sont donc réelles dans la population, notamment âgée. Il faudra alors passer à des outils d’hétéro-évaluation qui ne seront pas développés ici, ne faisant pas l'objet de cette recherche. Différents travaux portant sur des milliers de patients ont étudié, comparé les résultats fournis par les différentes échelles. Ceux-ci ont permis de valider les principales échelles utilisées. 

Les auteurs recommandent l’utilisation d’échelles simples comme l’EVA et l’EN.

« Quel que soit le type d'études, l'âge, le sexe, le résultat de l'essai, le type d'affection, où le coût de traitement, il existe une forte corrélation entre les résultats de l’EN et l’impression clinique globale de changement » (Legout in revue Douleur, 2006, 7, 2, p.63).
2.5 MISE EN TENSION DES DIFFERENTS MODELES ET SYNTHESE DE LA DEUXIEME PARTIE 
Les modèles conceptuels convoqués apportent un éclairage pluriel à la problématique. La mise en tension de ces différents éléments théoriques nourrit l’objet de recherche. 
Les 3 modèles conceptuels de la motivation, de la résilience et du coping sont construits sur 3 composantes principales :
► Une dimension individuelle du sujet

► Une dimension sociale

► Une dimension comportementale dynamique 

Cette mise en tension est formalisée par la répartition des critères et indicateurs issus de ces modèles dans des tableaux explicatifs.
	COMPOSANTE  INDIVIDUELLE

	MOTIVATION
	RESILIENCE
	COPING

	Etre biologique

Etre psychologique

Dimension cognitive

-intentionnalité

-estime de soi
	Capacités d’autonomie

-résolution de problèmes

-prise d’initiatives

Capacités cognitives

-prise de conscience

-capacités de distanciation

Traits de personnalité

-humour

-créativité

-optimisme

-sentiment d’espoir
	Solidité

-maîtrise des évènements de stress

Engagement

-sens des responsabilités

Défi

-situations vécues comme défi à surmonter

Facteurs psychologiques

-sentiment d’infériorité

-alexithymie

-ergomanie

-dépression

-liens avec le trauma

-anxiété

-somatisation


Tableau 6 : Mise en liens des critères des trois modèles conceptuels à partir de la composante individuelle

	COMPOSANTE SOCIALE

	MOTIVATION
	RESILIENCE
	COPING

	Sujet en situation dans le monde
	Structure familiale

Affection

-support affectif

-interaction chaleureuse

Education

-discipline éducative

-spiritualité

Appartenance à un groupe 

-groupe de pairs

-communautés religieuses

-communautés sociales

Capacités de relations avec les autres

-sociabilité

-compétences sociales
	Soutien social

Situation professionnelle

-arrêt de travail

-rente d’invalidité

Posture de malade

Liens avec les soignants

Ecoute de la plainte




Tableau 7 : Mise en liens des critères des trois modèles conceptuels à partir de la composante sociale
	COMPOSANTE COMPORTEMENTALE DYNAMIQUE

	MOTIVATION
	RESILIENCE
	COPING

	Dimension dynamique

-élaboration de buts

-construction de projets

Intégration des actions
	Dynamique sociale

-solidarité

-entraide
	Stratégies

-fuite/évitement

-hyper vigilance

-déni

-efforts comportementaux actifs

-fatalisme

-agressivité


Tableau 8 : Mise en liens des critères des trois modèles conceptuels à partir de la composante comportementale dynamique
Ce travail heuristique de tressage des différents modèles conceptuels, met en évidence des liens nombreux. Pour expliciter cela, pour travailler en dialogique des termes contradictoires comme optimisme et fatalisme, espoir et dépression, un schéma est proposé comme formalisation des liens entre les modèles. C’est «  concevoir la contradiction comme une relation dynamique » (Vial XE "Vial" , 2001, p.108). Le schéma est le moyen choisi d'explicitation du travail, des liens pris « comme une étape dans une démarche heuristique » (ibid, p.108), repères inscrits dans la temporalité, dans la recherche du sens de la pratique. Ce travail permet d'identifier des interactions, des processus, des dynamiques, à la recherche de sens, comme participation à la modification d'une certaine vision du monde concernant les patients douloureux chroniques. Articuler des signes, des indices, qu’ils soient symétriques, identiques mais aussi antagonistes, contraires, est ici la visée. Cet « objet - projet articulatoire ainsi entendu est un concept, il se construit par la pratique et par la praxis » (ibid, p.113). « Il est le signe, la signature de la problématique du sens que le sujet construit, se faisant » (ibid p.113). Ce schéma va permettre d’identifier les inter-relations entre le sujet et sa douleur, sa famille ainsi qu’avec la société. Il est présenté en annexe 2.10.
TROISIEME PARTIE
3.1 QUESTIONNEMENT METHODOLOGIQUE 
Le travail mené jusqu'à présent nous a permis de bénéficier des apports des modèles conceptuels. Le patient souffrant de douleurs chroniques rebelles est identifié comme un sujet pouvant exprimer une réelle motivation à agir, à utiliser des capacités d'action, à s’appuyer sur des ressources individuelles et sociales multiples. Par ailleurs, il est aussi en capacité d'établir des plans d'action, de se mettre en situation par des comportements actifs, d'élaborer des stratégies. Concernant sa maladie douloureuse, il existe plusieurs outils lui permettant d'auto évaluer l'intensité de sa douleur et les diverses répercussions vécues. Maintenant ces apports théoriques vont être confrontés avec ceux issus de la rencontre d’une population de patients douloureux chroniques. Tout au long du parcours, il a été identifié la dimension d'altérité, de singularité du sujet comme étant prépondérante à cette recherche. Au moment de choisir une méthode de recherche en soins et santé, il est important d’insister sur la relation du patient à sa maladie, et c'est avec cet éclairage que notre choix doit se réaliser. C'est donc par la rencontre directe des sujets qui pourront parler de leur vécu douloureux, qu’il sera possible de récolter du matériel d'étude intéressant et exploitable pour cette recherche. Il n’a pas été posé d'hypothèse en amont de ce travail. L'option d'une ouverture à l'autre a été préférée, une ouverture à d’autres possibles dans ces rencontres avec différents sujets. C'est à la suite de ces considérations qu’a été élaboré la construction du dispositif de recherche.
3.2 CHOIX DE LA METHODE CLINIQUE
Les différentes approches de cet objet de recherche nous orientent vers le choix de la méthode clinique. Cette méthode « renvoie à l'idée d'une observation, d'une analyse, d’un repérage de signes chez un sujet malade, souffrant » (Eymard XE "Eymard" , 2003, p.50). Notre objectif de chercheur en choisissant cette méthode n'est pas de proposer un diagnostic, une thérapeutique voire une guérison mais de permettre la découverte de cas clinique dans la rencontre avec l'autre, dans la rencontre avec son parcours. « Elle est fondée sur l'écoute et l'interprétation des signes recueillis et accueillis auprès d'un sujet » (ibid, p.51). C'est bien la singularité du sujet, la narration de son histoire, son vécu du phénomène douleur qui sont intéressantes et qui permettront de construire le cas clinique. C’est une approche qualitative.
L'entretien sera utilisé comme situation de rencontre avec les patients. De celui-ci, le recueil de deux types d’éléments est espéré:

- de possibles signes émergents des histoires racontées et qui peuvent être reliés aux théories présentées dans ce travail. C’est l’attendu prévisible.
- des signes inattendus, non prévisibles, témoins de la singularité des parcours de vie des patients douloureux chroniques. Il s'agit bien d'un travail de quête de notre part, d'un travail d'ouverture à l'autre dans un climat de relation de confiance que nous tenterons d’établir pendant les entretiens. Cette recherche de signes nous oblige à travailler notre implication de chercheur. En effet nous devons travailler notre posture pour influencer le moins possible le récit du sujet. Il s’agit bien là d’une relation de chercheur envers un sujet dans le contexte d'un travail de recherche. Pour cela une certaine éthique de chercheur est indispensable
. Il est nécessaire d’être attentifs à l'expression de la parole des sujets, ce qui est central dans le choix de cette méthode, mais aussi à l’expression non verbale qui peut être une source importante de signes de la part du patient s'exprimant sur sa douleur, sa souffrance.

Mais « écouter ne suffit pas en méthode clinique, il s'agit aussi d'entendre, c'est-à-dire de porter son attention vers l'autre, tenter de comprendre ce qu'il exprime sur le phénomène étudié » (Eymard XE "Eymard" , 2003, p.53). L'audition ainsi que le travail d'interprétation d'un entretien sont construits selon une organisation d'éléments issus de notre cadre théorique. Une attention toute particulière est orientée vers l'accueil de l'imprévu. Elle permet par l'émergence de signes, de significations d'apporter de nouveaux éléments de connaissance et de compréhension du sujet douloureux chronique et de ses ressources potentielles. Utiliser cette méthode « passe par un travail d’interprétation qui se construit dans l’interaction entre le terrain et le chercheur et le sens qui émerge. Nous sommes dans un processus de co-construction avec l’autre » (Revillot XE "Revillot" , 1999, p.42). La rencontre de deux individus complexes (le chercheur et l’interviewé), comme le sont tous les êtres humains, est une aventure en soit au combien exaltante, imprévisible, cette aventure même qui permettra peut-être in fine de proposer une certaine régulation des modèles théoriques appliqués à notre objet de recherche.
3.2.1 Limites de cette méthode

« La méthode clinique consiste à considérer le sujet, (individu, groupe ou unité) dans sa singularité historique et existentielle pour l’appréhender dans sa totalité à travers une relation nouée avec lui » (Revillot XE "Revillot" , 2001, p.48). Cette relation où « l’autre » va offrir des éléments de sa vie singulière n’a pas pour objet de généraliser des résultats sur le phénomène de la douleur chronique. Il est tenté d’apporter des éléments de connaissances nouvelles à la compréhension du phénomène étudié. Cette méthode ne nous inscrit pas dans une démarche de maîtrise de l’objet de recherche.
3.2.2 Dispositif de recherche

Des entretiens semi directifs sont organisés avec plusieurs individus répondant à notre population cible de patients douloureux chroniques, c'est-à-dire souffrant depuis plus de 6 mois. Pour cela un guide d’entretien a été élaboré pour permettre de disposer d’une trame travaillée à l’avance. L’objectif n’était pas d’imposer cette trame au cours de l’échange, mais en fonction du déroulement de celui-ci, d’avoir des repères, des balises utiles au travail de chercheur. Au début de l’entretien, le contexte de celui-ci est présenté ainsi que la proposition d’enregistrement numérique, et la garantie de l’anonymat. La durée proposée au départ est d’1/2h environ. En fin d’entretien, un nouveau rendez-vous est pris si celui-ci semble utile
.
La trame de l’entretien porte sur 4 thèmes possibles :
Question inaugurale favorisant le début de la narration

1. Est-ce que vous pouvez me raconter l’histoire de votre douleur ?

2. Pouvez-vous me raconter comment se passe une journée « de douleur » ?

Recherche d’éléments vécus comme positifs ou négatifs en lien avec cette douleur
3. Qu’est ce qui a été le plus aidant depuis que vous avez cette douleur ?

4. Est-ce qu’il y a des choses que vous avez mal vécues ?

Recherche d’éléments à composante psychologique en lien avec ce vécu

5. Qu’est ce qui vous encourage ?

6. Qu’est ce qui vous décourage ?

Ouverture possible pour le rajout d’une parole singulière

7. Qu’est ce que vous voulez rajouter ?

8. Que diriez-vous en conclusion ?

3.2.3 Rencontre avec le terrain
Bien sûr, celle-ci va privilégier la rencontre singulière et l'écoute du sujet. La rencontre de deux types de patients douloureux chroniques souffrant depuis plus de six mois a été réalisée.
· D'une part des adultes à qui il a été proposé des entretiens à leur domicile, dans leur cadre de vie, réalisés en une ou deux séances. La durée moyenne des séances a été de 30 minutes. Les 5 patients rencontrés se répartissent entre trois femmes et deux hommes, entre 28 et 88 ans. Il est à noter qu'un entretien avec un homme résidant en unité de long séjour n’a pas été exploitable car son discours était trop distant du thème proposé et des incohérences évidentes nous ont fait rapidement douter de ses capacités de compréhension et d'expressions narratives sur sa douleur. La rencontre de ce sujet avait été proposée par le cadre de santé de l'unité. Les éléments de cet entretien n’ont pas été pris en compte. Quatre rencontres seront donc exploitées.
· Pour réaliser plusieurs entretiens, il a été mis à profit un stage d'une semaine réalisé au sein du centre national
 de prise en charge des migraines de l'enfant et de l'adolescent. Les psychologues de l'unité ont proposé un choix de sujets. Pour cela, ils ont pris en compte l’antériorité de la connaissance du jeune par les professionnels de l'unité, depuis plusieurs semaines à plusieurs mois, et de l'intérêt possible de son parcours de santé. La particularité qui a été imposée pratiquement, c'était de ne pouvoir réaliser que des entretiens à séance unique, profitant d'un rendez-vous du jeune avec un des membres de l'équipe. La durée des entretiens s'est échelonnée entre 20 et 30 minutes. Malgré ce biais, il nous a semblé intéressant de profiter de ce stage dans cette unité unique en France pour exploiter tout indice pouvant émerger des entretiens. L'accord individuel des jeunes a été demandé pour leur participation ainsi que celui du parent responsable légal qui patientait en salle d'attente. Les entretiens se sont réalisés dans un bureau indépendant. Il a été possible de réaliser six entretiens individuels mais malheureusement pour deux d'entre eux l'enregistrement numérique a été déficient et deux « histoires » n’ont pas pu être exploitées. Par ailleurs, la psychologue nous a proposé de réaliser un entretien collectif pour les quatre autres jeunes rencontrés. N'ayant pas la pratique de cette technique, il a alors été émis quelques réserves notamment concernant la confidentialité de la parole de chaque jeune par rapport à la présence des autres. Cette même psychologue a alors expliqué qu'ils étaient tous les quatre habitués à travailler ensemble en groupe thérapeutique depuis longtemps, qu'ils connaissaient parfaitement les histoires des uns et des autres et que cela ne semblait pas poser de problème. L'accord des jeunes adolescents a été demandé et obtenu. Cet entretien collectif nous a obligé à tenir compte des interactions entre eux quatre, des relances, des coupures de parole qui se vivaient. Néanmoins, même s’il était possible de penser que la dimension collective pouvait être un frein à la libre expression, l'exploitation du contenu de cet entretien collectif a permis l'émergence d'éléments singuliers intéressants. L'ensemble des adolescents rencontrés présente un âge compris entre 13 et 17 ans. Il a fallu dans ces rencontres avec ces jeunes, réaliser plus de reformulations qu'avec la population adulte. Les questions semblaient moins faciles à comprendre pour eux. Les réponses étaient aussi parfois assez courtes obligeant à une vigilance accrue de relance.

3.2.4 Construction de la matrice théorique
Pour préparer l’accueil des paroles singulières des sujets, il a été nécessaire de construire une grille précisant les critères, indicateurs et indices prévisibles au regard des théories convoquées. Ces critères concernent les processus, les attitudes, les intentions, les facilités ou difficultés que les sujets élaborent, vivent avec cette maladie douloureuse. Comme le dit J.J. Bonniol, le critère d’évaluation a le pied dans les valeurs. Il est outil de communication entre le chercheur et l’interviewé, « il est un outil de dialogue, il est dans l’interrelation des acteurs » (Vial XE "Vial" , 2001, p.139). Le choix de ces critères nous a permis de les travailler longuement. Nous avons repris cette matrice maintes et maintes fois, tant « le critère est temporaire, évolutif » (ibid, p.140). Cette matrice a permis ensuite de repérer dans le discours de chaque sujet des éléments, des unités de signification en lien avec ces critères. Pour opérationnaliser le travail, ces critères ont été déclinés en indicateurs puis indices. Cette matrice est présentée en annexe 3.1. Elle servira à réaliser le travail d’analyse de contenu pour les unités de significations qui sont du domaine de l’attendu. Bien sur, tous les éléments singuliers inattendus, qui viendront peut-être enrichir cette recherche, ne peuvent être prévisibles à l’avance.
3.2.5 Modalités d’intervention de l’interviewer 

Dans la conduite des entretiens, la posture de l’interviewer est essentielle. Les travaux de Blanchet XE "Blanchet"  (1985, p.89) sont utilisés avec sa grille d’analyse. Celle-ci permet de repérer quinze types d’interventions de l’interviewer. Ainsi peuvent être identifiés (selon Revillot XE "Revillot" , 2006, p.154):
-le style qui définit la position de l’interviewer (déclaratif, interrogatif et réitératif)

-l’efficace qui se rapporte aux types de contenus visés (thématique, expressif, et réflexif)

La majorité de nos interventions vont ainsi être repérées et intégrées à cette grille pour mettre en lumière leurs différentes modalités. Cette grille est présentée en annexe 3.2.
De cette projection des entretiens, il se dégage une forte dominante de 76% de déclarations interrogatives, pour 13% réitératives et 11% déclaratives. Il ressort que le style que nous avons adopté pour l’ensemble des entretiens, s’appuie sur une large part donnée à l’interrogation du sujet comme cela était initié avec un choix de méthode clinique. Le point de vue de l‘interviewé est explicitement recherché. L’utilisation des reformulations est faible et essentiellement présente dans le cadre de la reformulation d’un contenu explicite. Les interventions déclaratives sont les moins nombreuses, ce qui ce conçoit dans des rencontres où l’important est la parole de l’interviewé. Ce travail réflexif a permis d’identifier les dominances de notre posture de chercheur dans ces rencontres avec les patients. Cela nous permet de retravailler la délicate question de la neutralité de l’interviewer et de progresser dans cet art de l’interview.
3.3 POSTURE DE CHERCHEUR 

Ce travail de recherche impose aux chercheurs que nous sommes, une posture construite sur une implication et une distanciation toutes deux nécessaires. J’ai longtemps exercé dans la discipline de l'anesthésie. Cette pratique a pour particularité, pour les anesthésies générales, et pour être volontairement caricatural, d'enlever toute parole aux patients pris en charge. Dans cette démarche professionnelle qui prend naissance dans le modèle mécaniciste, dans cette approche biomédicale de la santé, peu de place est laissée à la singularité, à l'expression de l'autre et de son histoire. Et pourtant la prise en compte de la douleur est un élément essentiel de la pratique de cette spécialité. Cet objet de recherche orienté vers les patients douloureux chroniques impose donc ce travail de distanciation par rapport aux années de pratique. Aujourd'hui, c’est donc un choix délibéré d’utiliser la méthode clinique, de choisir l'ouverture à la parole de l'autre, de choisir l'abandon de la toute-puissance concentrée dans quelques millilitres de produits pharmaceutiques chimiques. Là où la médecine traditionnelle trouve ses limites, quelle ouverture, quelles nouvelles perspectives de soins peuvent être proposées à cette population. S'ouvrir à l'autre sans se renier, être proche et à distance en même temps, être à l'écoute et s'exprimer, argumenter et lâcher prise sont autant d'articulations utiles, de combinaisons difficiles, de compromis à trouver pour laisser émerger le sens dans ce tressage dialogique. De la rencontre de deux individus, patient et chercheur, de deux identités, de deux parcours naîtra un instant unique dans le respect de chacun. Mais la croisée des chemins entre la route du patient douloureux et la route du chercheur peut être source de difficultés. Celui-ci doit se préparer au deuil d'une recherche idéale, d'un parcours rêvé de rencontres « fantastiques » qui flatteraient surtout son narcissisme. C'est pour parcourir ce chemin singulier mais parfois difficile, que j’ai régulièrement demandé et bénéficié de l’aide constructive et essentielle de mon Directeur de mémoire.
3.4 ETHIQUE DE LA RECHERCHE

Dans ce travail de recherche, le positionnement éthique
 est essentiel. Il est posé sur un retour réflexif des pratiques de chercheur et sur les conditions de ces pratiques. Cette éthique est reliée à notre responsabilité de chercheur et notre intentionnalité dans l'action mise en place (comme l'exprime Aristote dans ses pensées sur la philosophie de l'action). Dans ce travail, cette façon d'être au monde, d'être face à l'autre dans les entretiens, d'accepter l'imprévisible, l'inconnu, ce qui peut nous dépasser, tout cela construit la démarche éthique telle que le décrit Lévinas : « autrui comme un horizon infini de découvertes ». Ce positionnement éthique nous a conduit à travailler notre responsabilité de chercheur, de respect de l'autre rencontré, de garantie de son intimité, de garantie de la confidentialité des histoires accueillies. Pour cela, à chaque début de rencontre, nous avons précisé le contexte de cette recherche, les garanties d’anonymat, l’exploitation de contenus des entretiens, les conditions d’enregistrement. Pour les mineurs rencontrés, leur accord et celui de leur représentant légal ont été demandés. Le travail sur notre intentionnalité d'action est également important dans notre démarche éthique. Nous avons toujours précisé clairement à chaque interviewé que la rencontre avait pour objectif un travail de recherche et de recueil de données et non pas bien sûr un travail thérapeutique. Ces rencontres ont été teintées d'empathie posée sur des règles de respect de l'autre « dans un processus de projection et d'identification. Je me projette sur autrui et cet autrui, je l'identifie à moi. C’est le moment où je sens que je suis toi, où l’autre s’ouvre en quelque sorte car il cesse d’être un objet soumis à l’explication » (Morin XE "Morin" , 2000, p.61). Mais cette démarche éthique n’a pas été figée. « Comme tout ce qui est humain, l’éthique doit affronter des incertitudes » (Morin, 2006, p 40). Il n’est pas possible d’avoir la certitude que les résultats de nos actions de chercheur soient toujours fidèles à nos intentions. Difficile articulation parfois entre obligation, et devoir égocentrique de réalisation d’un mémoire conforme aux normes, réalisé et présenté selon un calendrier précis, et l’éthique pour autrui. Il y avait donc un risque, celui de « sacrifier l’essentiel pour l’urgence, et en finir par oublier l’essentiel » (Morin, 2006, p.51). Sur le plan de la confidentialité, nous avons été confrontés à cette proposition de réaliser un entretien collectif de 4 adolescents en même temps. Nous avons du décider, de suite, de réaliser ou non cet entretien collectif, de choisir entre la garantie absolue du respect de la confidentialité individuelle et un intérêt évident pour cette rencontre plurielle. L’accord des jeunes nous a permis de surmonter cette aporie éthique, c'est-à-dire de parier sur les éléments de garantie qu’avait donnés la psychologue. L’éthique est ainsi « une création permanente, un équilibre toujours près de se rompre, un tremblement qui nous invite à tout instant à l’inquiétude du questionnement et à la recherche de la bonne réponse » (Morin, 2006, p.57). Ainsi, dans chacune de nos intentions, de nos actions, choix et décisions, l’éthique de la recherche a été soumise à des étirements. Cette démarche réflexive de travail sur l’éthique de la recherche contribue au cheminement du chercheur, à l’intelligibilité de l’expression de son ipséité
.
3.5 ANALYSE DES ENTRETIENS

3.5.1 Présentation 
L’ensemble des entretiens a été retranscrit par écrit dans leur intégralité et est présenté en annexe 3.22. Une numérotation des lignes permet au lecteur de retrouver rapidement l’emplacement d’une unité de signification. La parole de l'intervieweur est retranscrite après la lettre « I ». Pour chaque sujet, il est réalisé, un travail de décryptage, d'analyse de la rencontre, avec des éléments du discours, de la communication non verbale, des expressions, des silences... Ce travail d'interprétation des données issues des rencontres est très important, il a cette « fonction heuristique qui enrichit le tâtonnement exploratoire, accroît la propension à la découverte » (Bardin XE "Bardin" , 2003, p.33). C’est lui qui va permettre de valider ou non l’intérêt des modèles conceptuels présentés pour ce travail de recherche, d’apporter de nouveaux éléments non prévisibles à l’avance, et ainsi permettre d’avancer dans ce travail de problématisation. Après une lecture « flottante » initiale, permettant l’émergence d’impressions, d’orientations, le travail a porté sur une analyse thématique de l’énonciation et des relations par opposition. Revillot XE "Revillot"  (2006, p.157) cite Raymond (1968) qui « souligne que la structuration du récit en opposition est une constante de la production langagière ». La démarche consiste donc à mettre en lumière cette « relation d’opposition entre des signifiants appartenant au système des espaces et de leur pratique et des signifiés symbolisant ces espaces » (Blanchet XE "Blanchet" , 1995, p.247). C’est un véritable travail de découpage répondant à quelques règles méthodologiques. « Celles-ci doivent être : homogènes, exhaustives, exclusives, objectives, adéquates ou pertinentes » (Bardin, 2003, p.40). « L’unité de découpage est l’énoncé, segment de texte comprenant une relation de signification entre un signifiant et un signifié, comme deux entités bifaciales du signe » (Blanchet, 1985, p.248). Dans cette analyse des relations par opposition (Bardin, 2003, p.245), apparaît un troisième terme ou proposition qui permet le passage du signifiant au signifié : « le signifié médiateur explique, justifie, illustre la relation et y tient le rôle d’argument » (Blanchet XE "Blanchet" , 1985, p.249). Chaque énoncé, traité comme relation de signification entre signifiant et signifié, sera ensuite réduit par une sélection de mots clefs «  en vue de la systématisation du corpus des énoncés » (Blanchet, 1985, p.261). Ce type d’analyse, comme méthode des catégories, démarche de type structuraliste, « permet la classification des éléments de significations constitutifs du message. C’est donc une méthode taxinomique » (Bardin, 2003, p.41). Nous nous sommes aussi intéressés à « l’inférence, comme procédure intermédiaire qui permet le passage contrôlé de la description à l’interprétation » (Bardin XE "Bardin" , 2003, p.43), comme recherche de traces, d’indices, manifestations du phénomène. Des éléments apparaissent et dépassent alors les théories dans une analyse qui se balance « entre les deux pôles de la rigueur de l’objectivité et de la fécondité de la subjectivité » (Bardin, 2003, p.13). Si le choix d’une méthode clinique exploite la dimension qualitative de l’analyse, une certaine forme de quantification d’indices n’est pas exclus, avec un intérêt porté à la fréquence d’occurrences comme éléments pluriels retrouvés chez plusieurs sujets, et peut ainsi servir de « la singularité individuelle pour atteindre le social » (Michelat cité par Bardin, 2003, p.95).
3.5.2 Méthodologie

Il a été choisi de travailler l’analyse de contenu des entretiens en 4 étapes. Celles-ci vont nous permettre d’apporter des éclairages différents de l’objet de recherche.






Figure 4 : Schéma des 4 étapes de l’analyse de contenu
Chaque étape apportera des éléments de points de vue distincts avec des éléments communs et des éléments spécifiques. Cela peut donner une apparence de redondance à l’ensemble du travail pour ce qui concerne les éléments communs, mais le fait de les retrouver dans des éclairages différenciés renforcera leur importance.
Etape n°1 : Analyse des entretiens, sujet par sujet : la parole d’un sujet vient nourrir les 4 modèles retenus et permet d’identifier des éléments singuliers hors modèles convoqués
	Travail de catégorisation de la parole singulière par classement des unités de signification avec les critères et indicateurs des différents modèles et hors modèles

	SUJET  X

	
	
	
	
	
	

	Motivation
	Résilience
	Coping
	Auto-évaluation
	Singularités hors modèles convoqués


Figure 5 : Schéma conceptuel de catégorisation de chaque parole singulière en lien avec les modèles conceptuels et hors modèles
Etape n°2 : Analyse des entretiens à partir de chaque modèle conceptuel : les paroles des 11 sujets viennent nourrir un modèle
	Travail de catégorisation de la parole singulière des 11 interviewés par classement des unités de signification avec les critères et indicateurs de chaque modèle

	Exemple : Modèle conceptuel de la motivation

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	Sujet 1
	Sujet 2
	Sujet 3
	Sujet 4
	Sujet 5
	Sujet 6
	Sujet 7
	Sujet 8
	Sujet 9
	Sujet 10
	Sujet 11


Figure 6 : Schéma conceptuel de catégorisation de toutes les paroles singulières en lien avec chaque modèle conceptuel
Etape n°3 : Analyse à partir du tressage des différents modèles conceptuels (chapitre 2.6) et mise en lien des unités de significations individuelles. Soit la : 
· Composante individuelle

· Composante sociale

· Composante comportementale dynamique

Chacune de ces 3 composantes est construite d’un côté par les 4 modèles conceptuels et de l’autre côté par l’apport des discours singuliers des 11 interviewés.
	Motivation
	Résilience
	Coping
	Auto-évaluation
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	Composante sociale
	Composante comportementale dynamique

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	Sujets 1 à 11


Figure 7 : Schéma conceptuel de catégorisation des paroles singulières en liens avec les trois composantes issues du tressage des différents modèles conceptuels.
Etape n°4 : Interprétation globale de l’ensemble des 3ères étapes et construction de « cas cliniques »
Une interprétation globale des trois premières étapes est présentée ici. C’est un essai de tissage des liens entre les résultats des différents éclairages proposés. Cela permettra ensuite d'élaborer la construction de cas clinique à partir des indices, signes, repérés dans l'ensemble de la démarche d'analyse de contenu des entretiens.
3.6 ETAPE N°1 : ANALYSE PAR SUJET INTERVIEWE
Nous avons mis en tableau les unités de signification extraites des récits des sujets et qui enrichissent ce travail. (Les entretiens sont retranscrits en annexe 3.22)
3.6.1 Rencontre avec Mme C. 
Mme C., 43 ans souffre de migraines depuis son enfance. Elle exerce depuis de nombreuses années la profession d’aide-soignante en centre hospitalier général avec le statut d'agent titulaire. Nous avons fait sa connaissance dans cet établissement où nous exerçons également. La rencontre a eu lieu au cours de 2 séances réalisées à son domicile en février 2007 à une semaine d’écart.
	Entretien avec Mme C

	Séance S1

Durée 3Omn
	Séance S2

Durée 2Omn


Entre douleur et vie sociale

Mme C a consulté de nombreux médecins, elle dispose d’un traitement de fond médicamenteux qui lui réussit assez bien, mais qui n'empêche pas des crises aiguës régulières. Pour elle, il s'agit d'un terrain familial car sa mère et sa fille sont aussi migraineuses. Ces migraines qu'elle subit depuis 30 années lui imposent en situation aiguë, de se coucher, de rester dans le noir et le silence. Les crises les plus aiguës ne sont pas calmées par les traitements habituels et nécessitent, pour elle, d'aller en centre hospitalier pour bénéficier de traitements intraveineux. Elle a essayé des traitements dits de médecine douce sans résultats et se repose entièrement sur les médicaments chimiques allant jusqu'à l'obsession de ne pas en avoir sur elle en cas de besoin. D’autre part, elle exprime le manque de reconnaissance des migraineux au sein de la société et même un positionnement de certains qu’ils les prennent pour des simulateurs. Elle se présente comme en dépendance psychologique des traitements médicamenteux avec peur que n'apparaisse une tachyphylaxie
. Elle ressent de la culpabilité d'avoir transmis la maladie migraineuse à sa fille.
Interprétation des schémas conceptuels de l’énoncé, à partir des signifiants de la résilience individuelle, familiale et sociale avec réduction des énoncés de Mme C (Annexes 3.3.1 ;3.3.2 ;3.3.3)
Mme C. est autonome dans la gestion de sa maladie avec utilisation du traitement médicamenteux en fonction des signes précurseurs et du déroulement de la crise migraineuse. Elle a pu recevoir l'aide de ses propres parents quand elle était jeune mère de famille et en situation de douleur aiguë, elle bénéficie aussi au sein de son équipe de travail de compréhension de la part de ses collègues quand une migraine apparaît. Son discours laisse apparaître un nombre certain d’unités de significations catégorisables avec les critères du modèle de la résilience.
Interprétation des schémas conceptuels de l’énoncé, à partir des signifiants de la motivation avec réduction des énoncés de Mme C (Annexe 3.3.4)
Mme C a montré une démarche volontaire pour procéder à l’ensemble des recherches diagnostiques nécessaires à sa maladie. Elle semble avoir trouvé un certain équilibre avec un traitement de fond qui lui convient.
Interprétation des schémas conceptuels de l’énoncé, à partir des signifiants du coping avec réduction des énoncés de Mme C (Annexe 3.3.5)
Mme C montre un comportement actif responsable mais aussi une résignation devant une maladie douloureuse qui perdure depuis longtemps. Elle est angoissée par l’avenir de ses douleurs. Elle présente des éléments positifs et négatifs en lien avec le modèle du coping.
Interprétation des schémas conceptuels de l’énoncé, à partir des signifiants de l’auto évaluation avec réduction des énoncés de Mme C (Annexe 3.3.6)
Mme C a une bonne connaissance de sa maladie, de son commencement, de son déroulement actuel, mais elle n’utilise que peu d’éléments structurés d’auto-évaluation. Cela reste intuitif. Elle procède à une part d’auto-questionnement.
Interprétation des schémas conceptuels de l’énoncé, à partir de signifiants singuliers avec réduction des énoncés de Mme C (Annexe 3.3.7)
Nous avons identifié deux indices qui ne figurent pas au sein des critères issus des modèles :

- L’expression d’une plainte d’un manque de reconnaissance des migraineux par la société

- Une forte culpabilité d’avoir transmis la même maladie migraineuse à sa fille
Vers un désir d’évolution des traitements et de reconnaissance 
Mme C connaît bien cette « non amie » comme elle nomme sa maladie migraineuse. Elle se sait en dépendance médicamenteuse et aimerait que son avenir soit serein dépourvu de l’angoisse de traitements devenant inefficaces. Quand la douleur l’envahit, elle a besoin de soutien. Elle a peu exploré les pistes d’autres ressources potentielles possibles. La démarche de Mme C s’inscrit essentiellement dans le modèle biomédical de la santé négative. Elle aspire à se soustraire à sa maladie pour retrouver indépendance et santé.
3.6.2 Rencontre avec Mme B

Mme B, 88 ans, est retraitée. Elle est résidente dans une unité de long séjour. Elle souffre surtout de douleurs musculo-squelettiques. Elle est née avec une luxation de hanche non opérée qui a entraîné une boiterie toute sa vie. Celle-ci a été en partie appareillée avec des chaussures orthopédiques mais seulement à l'âge de 60 ans. C'est à ce moment qu’elle a eu une prothèse de hanche du côté opposé à la luxation congénitale pour usure prématurée de l'articulation. C’est le cadre du service qui, à notre demande, avait pris contact avec Mme B et obtenu son accord pour cette rencontre qui a eu lieu en février 2007 dans sa chambre au sein de l’unité de long séjour.
	Entretien avec Mme B

Séance unique
Durée : 4O mn


Entre centration sur le corps biologique et vie sociale
Mme B évoque largement l’ensemble de ses douleurs liées à l’appareil loco-moteur. Depuis plusieurs années elle souffre aussi de douleurs aux genoux qui l'empêchent maintenant de marcher. Elle se déplace en fauteuil roulant. Elle prend des traitements médicamenteux qu’elle ne connaît pas, elle se contente d'avaler les comprimés qu’on lui donne. Elle se plaint maintenant de douleurs aux bras et aux épaules. Elle, qui exerçait le métier de couturière, ne peut plus coudre. Elle ne voit plus très bien non plus. Néanmoins elle participe volontiers aux activités de la structure. Elle raconte son histoire avec la perte douloureuse d’un fils et de son mari comme un traumatisme encore bien présent. Elle bénéficie et apprécie tout particulièrement l'entourage de ses enfants et petits-enfants qui lui rendent visite tous les jours. Elle est contente de l'établissement où elle réside.

Interprétation des schémas conceptuels de l’énoncé, à partir des signifiants de la résilience individuelle et, familiale avec réduction des énoncés de Mme B (Annexes 3.4.1 ;3.4.2)
Mme B volontiers optimiste, s’appuie surtout sur des éléments de résilience familiale et sur le fonctionnement de l’unité. Peu autonome, elle participe à ce que l’on lui propose.
Interprétation des schémas conceptuels de l’énoncé, à partir des signifiants du coping avec réduction des énoncés de Mme B  (Annexe 3.4.3)
Mme B est encore affectée par les deuils vécus. Elle est satisfaite de vivre comme résidente dans cette unité de long séjour.
Interprétation des schémas conceptuels de l’énoncé, à partir des signifiants de l’auto-évaluation avec réduction des énoncés de Mme B  (Annexe 3.4.4)
Il y a peu d’indices retrouvés dans la narration de Mme B qui laisse à penser qu’elle a une réelle démarche d’auto-évaluation. Elle s’en remet au personnel soignant.
Entre vie en unité de long séjour et fin de vie

Mme B souffre dans l’ensemble de ses articulations. Elle est satisfaite de sa vie relationnelle actuelle et du support social de la structure. Elle projette cependant son avenir : « je vais peut-être mourir cette année… », questionnement à relier à l’âge de Mme B et à son état de santé, ce qui met en évidence des capacités cognitives conservées. Mme B est « soumise » à la structure de soins qui gère sa maladie et sa santé. Cela l’inscrit dans le modèle biomédical de la santé négative.
3.6.3 Rencontre avec Mme V.
Nous avons eu un contact avec Mme V, par l’intermédiaire d’une infirmière libérale qui exerce à son domicile. Mme V, 68 ans, est une femme obèse et invalide résidant à son domicile. L'entretien qui s'y est déroulé nous a permis de percevoir ses conditions de vie dans son appartement. Avec elle, vivent 4 chiens et chats qui se couchent et grimpent sur les meubles. Cette femme chaleureuse narre sa vie facilement. 

	Entretien avec Mme V

	Séance S1

Durée :30 mn
	Séance S2

Durée : 25 mn


Entre vie parisienne et invalidité avec évitement social à Briançon

Mme V. parle de douleurs rhumatismales apparues à l'âge de deux ans. Elle reconnaît que ses douleurs sont potentialisées par son invalidité avec un poids actuel de 120 kilos pour une femme qui mesure environ 1,60 m. Elle a subi plusieurs interventions chirurgicales de l'abdomen et notamment pour un cancer diagnostiqué il y a peu. Elle fait de l'humour y compris sur sa maladie. Cette femme, parisienne jusqu'à l'âge de 45 ans, a rejoint le Briançonnais pour plusieurs de ses centres de convalescence. Son poids a varié de 61 à 150 kilos et c’est à la suite d’un grave accident de sa fille qu'elle a recommencé à manger et à grossir en 1987. Pour ses douleurs, elle prend chaque jour un traitement par morphine associé à d'autres médicaments. Elle supporte sa maladie grâce à la présence de ses quatre animaux de compagnie. Elle quitte très peu son appartement, seulement en fin de nuit pour sortir ses compagnons à 4 pattes et surtout ne rencontrer personne. Elle reçoit chaque jour la visite d'une amie et des infirmières libérales pour des soins.
Interprétation des schémas conceptuels de l’énoncé, à partir des signifiants de la résilience individuelle avec réduction des énoncés de Mme V.  (Annexe 3.5.1)
Mme V. avait une vraie vie sociale à Paris qu’elle a quitté pour rejoindre une station climatique lui permettant de se soigner. Elle y reste, appréciant le paysage. Elle est consciente des retentissements corporels de son obésité. Elle blague volontiers y compris sur sa santé. Elle trouve une raison de vivre avec la présence de ses animaux de compagnie.
Interprétation des schémas conceptuels de l’énoncé, à partir des signifiants de la motivation et du coping avec réduction des énoncés de Mme V.  (Annexes 3.5.2 ; 3.5.3)
Il y a peu d’éléments signifiants dans l’histoire de Mme V. qui la présentent comme une femme réellement motivée et mettant en place des stratégies actives pour se prendre en charge elle-même. On peut relever des stratégies de fuite/évitement (du diagnostique de cancer, de la rencontre du voisinage). Les infirmières qui passent quotidiennement sont un réel soutien. Elle raconte l’accident grave de sa fille comme un évènement qui fait un lien persistant avec sa maladie. 
Interprétation des schémas conceptuels de l’énoncé, à partir des signifiants de l’auto-évaluation avec réduction des énoncés de Mme V.  (Annexe3.5.4 )
Très peu d’éléments sont à rapporter aux critères et indicateurs de ce modèle.
Interprétation des schémas conceptuels de l’énoncé, à partir de signifiants singuliers avec réduction des énoncés de Mme V (Annexe3.5.5)

Présence affective d’animaux domestiques au domicile

Vers un repli sur elle-même

Mme V, invalide et en isolement social, utilise peu de ressources individuelles. Elle subit ses douleurs en dépendance de la morphine en vivant dans son petit appartement avec ses animaux. Elle ne sort qu’en fin de nuit. Elle exprime l’intention de rester là et en vie pour ses animaux de compagnie jusqu’à ce que cela ne soit plus supportable. Nous avons relevé un indice dans le discours de Mme V qui n’était pas présent dans les critères des modèles théoriques : le support affectif des animaux de compagnie. Nous pouvons relier le cheminement de Mme V à l’axe Santé-Maladie-Mort (Bury cité par Revillot XE "Revillot" , 2006, p .97) qui fait référence au modèle biomédical de la santé.
santé

Malaise 
Mal adaptation

Maladie
Mort


3.6.4 Rencontre avec M.D
Âgé de 28 ans, M. D. est informaticien, actuellement en position de travailleur à mi-temps thérapeutique. Il vient de déménager dans un appartement situé dans le même bâtiment que le lieu de son exercice professionnel. Ses douleurs ont commencé à l'âge de 20 ans lorsqu'il a présenté, sans antécédents particuliers que de simples céphalées, des troubles neurologiques majeurs permettant le diagnostic d'un cavernum
 du tronc cérébral. Celui-ci a été opéré en urgence et il a fallu deux ans à M.D. pour récupérer en partie des paralysies postopératoires. Depuis cette époque il souffre de maux de tête quotidiens et parfois très violents. Il a refait une crise hémorragique du cavernum à la fin de 2006, ce qui a entraîné de nouveaux troubles neurologiques avec céphalées, vertiges, paralysie partielle, et troubles du rythme cardiaque. Nous avons fait connaissance de M.D chez son employeur que nous connaissons bien. L’entretien s’est réalisé à son domicile en Mars 2007 en 2 séances à une semaine d’écart. Pendant tout l’entretien, son chat est resté blotti contre lui.
	Entretien de M.D.

	Séance S1

Durée : 30 mn
	Séance S2

Durée : 20 mn


Entre douleurs et avenir incertain
Pour ses maux de tête, M.D ne prend que des antalgiques mineurs. Il nous dit qu'il est impossible pour lui de prévoir ce qu'il va se passer dans l’heure suivante. Il n'a pas toujours bénéficié d'une prise en charge médicale telle qu'il l'aurait souhaité, il est actuellement en attente d'un traitement par radio-chirurgie à Marseille mais il y a plusieurs mois d'attente. On perçoit facilement son angoisse d’une nouvelle crise, de traitements chirurgicaux présentés par les médecins comme à très grands risques. Ses douleurs l'empêchent d'avoir une vie sociale comme simplement de pouvoir aller au cinéma. Il ne conduit que sur de courts trajets, et n'engage aucune activité qui dépasse un délai d'une heure. Il a fait beaucoup de recherche sur Internet pour cette maladie considérée comme orpheline. Il semble donc que M.D. souffre d’une pathologie rare, actuellement peu accessible aux traitements chirurgicaux au regard des risques, et peu accessible aux traitements médicamenteux par un processus d'évolution centrale. Il souffre aussi de nombreux vertiges qui l'obligent à s'allonger. Il dort beaucoup. Ses angoisses sont renforcées par des avis médicaux contradictoires, et une situation conflictuelle avec la sécurité sociale. Il essaie d'oublier sa situation en bricolant dans son appartement.

Interprétation des schémas conceptuels de l’énoncé, à partir des signifiants de la résilience individuelle avec réduction des énoncés de M.D.  (Annexe3.6.1)
M.D présente de nombreux éléments de résilience individuelle. Il a une bonne prise de conscience des éléments de sa maladie, et il est parfois capable de distanciation, voire même d’humour par rapport à son vécu.

Interprétation des schémas conceptuels de l’énoncé, à partir des signifiants de la motivation avec réduction des énoncés de M.D.  (Annexe 3.6.2)
M.D. a l’intention de bénéficier d’une invalidité pour obtenir une rente qui compensera la perte de son salaire à mi-temps. C’est en effet la seule solution qu’il envisage, contraint et forcé, car le plein temps lui est impossible au regard de son niveau de fatigabilité. 
Interprétation des schémas conceptuels de l’énoncé, à partir des signifiants du coping avec réduction des énoncés de M.D.  (Annexe 3.6.3)
M.D. a beaucoup étudié sa maladie. Il en connaît tous les risques. Il présente ce côté fataliste de quelqu’un qui sait que si la lésion saigne de nouveau abondamment, il peut décéder dans l’heure qui suit, voire être transféré en CHU pour une intervention dont il peut sortir paralysé à vie. Tout cela maintient chez lui un niveau de mécontentement vis-à-vis de certains soignants et de la sécurité sociale. Il présente un syndrome dépressif. Son angoisse est plus dirigée vers la peur de la mort ou de paralysies que vis-à-vis des douleurs.

Interprétation des schémas conceptuels de l’énoncé, à partir des signifiants de l’auto-évaluation avec réduction des énoncés de M.D.  (Annexe 3.6.4)
M.D. n’utilise pas d’échelle d’auto évaluation répertoriée. Il exprime sa douleur au moyen de métaphores expressives : « se taper la tête contre les murs », « un étau au niveau des tempes ». L’auto questionnement est permanent dirigé sur ses chances d’une vie « normale ».
Interprétation des schémas conceptuels de l’énoncé, à partir de signifiants singuliers avec réduction des énoncés de M.D (Annexe 3.6.5)

Nous avons identifié deux éléments singuliers avec M.D :
- ses douleurs sont liées à la vie avec une maladie orpheline
- présence affective d’un animal domestique (chat) à son domicile

De la maladie orpheline douloureuse à l’angoisse de l’avenir
Les douleurs, vertiges, fatigues de M.D. l’empêchent d’avoir la vie à laquelle tout homme de 28 ans aspire. Difficultés à travailler à mi-temps malgré la tolérance de l’employeur, pas de vie de couple, peu de loisirs, quelques amis et proches comme soutien. Le corps médical lui apporte des informations parfois contradictoires. Il a fait un grand travail de recherche sur sa maladie. Peu plaintif, il se referme sur lui-même dans son appartement avec son chat et ses bricolages qui lui changent les idées C’est un homme jeune qui semble « écrasé » par sa maladie douloureuse, mai aussi par un avenir incertain. Si sa santé est directement liée aux progrès de la médecine comme dans le premier modèle de la santé, M.D utilise quelques potentialités en réserve, mobilise des ressources individuelles et sociales pour résister aux agressions de sa maladie. C’est une ouverture de sa part vers le modèle de la santé positive.
3.6.5 Rencontre avec M.G.

C’est au centre national de prise en charge des migraines de l’enfant
, que nous avons rencontré ce jeune lycéen de 16 ans. Les premières douleurs migraineuses ont commencé il y a trois ans. 
	Entretien avec M.G

	Une séance unique  durée : 30 mn


Entre abandon et maintien d’activités
Après avoir fait tous les tests médicaux possibles, M.G. a été mis sous traitement médicamenteux pour calmer les crises. Au bout de trois ans le traitement ne suffisait plus. Associées à des problèmes scolaires et un stress important, les crises sont revenues en force. Elles pouvaient apparaître à toute heure du jour ou de la nuit. La douleur est présentée comme intense et empêchant la poursuite d'une scolarité normale. Ce jeune a donc été adressé à un centre spécialisé avec internat pour adapter un traitement médicamenteux, associant kinésithérapie et relaxation. En fait la seule chose qui calme ses douleurs, c’est le repos. Ce jeune connaît bien maintenant certains éléments qui déclenchent et amplifient la douleur. La mère de M.G., les médecins, sont présentés comme très aidant pour lui. Le centre où il est admis avec de petites classes scolaires, semble aussi l'aider. Ce jeune, originaire des Etats-Unis, y retourne à chaque vacances et essaie de pratiquer son sport favori : le football américain. Il espérait y faire une carrière professionnelle, ce qui n'est plus envisageable avec sa maladie. Certains trajets d'avion sont pour lui très difficiles lorsqu'il est en situation de migraine. Ce jeune a fait des recherches par Internet sur sa maladie. Il essaie de maintenir une vie sociale en faisant de gros efforts pour conserver des activités et ne pas s'installer dans un cercle vicieux où douleur rime avec isolement.

Interprétation des schémas conceptuels de l’énoncé, à partir des signifiants de la résilience individuelle, familiale et sociale  avec réduction des énoncés de M.G.  (Annexes 3.7.1 ;3.7.2 ;3.7.3)
La narration de l’histoire de M.G. présente de nombreuses unités de significations en lien avec le modèle de la résilience. Il est actif dans la gestion de sa douleur. Il est capable de prise de conscience et de distanciation par rapport à sa maladie. Sa famille et ses amis sportifs sont pour lui un vrai soutien. Après le passage dans une école où la discipline très stricte lui était insupportable, et même renforçait ses douleurs, il est maintenant en internat médicalisé où il est satisfait de la prise en charge et des conditions de scolarité.

Interprétation des schémas conceptuels de l’énoncé, à partir des signifiants de la motivation  avec réduction des énoncés de M.G.  (Annexe 3.7.4)
Les intentions de M.G. de faire carrière dans un sport dynamique se trouvent bloquées par sa maladie.
Interprétation des schémas conceptuels de l’énoncé, à partir des signifiants du coping  avec réduction des énoncés de M.G.  (Annexe 3.7.5)
M.G. était angoissé par le diagnostic de sa maladie et ses difficultés scolaires. Grâce à sa volonté, et malgré un peu de fatalisme, il réussit à se maintenir dans une vie sociale en conservant une part de ses activités.
Interprétation des schémas conceptuels de l’énoncé, à partir des signifiants de l’auto évaluation avec réduction des énoncés de M.G.  (Annexe3.7.6)
Faibles éléments d’auto-évaluation hormis parfois l’utilisation de l’échelle numérique qu’il a apprise. Par contre il décrit sa douleur avec des mots expressifs : « crispé, assommé, crevé ». Dans sa narration, il y a peu d’éléments d’auto-questionnement.
Interprétation des schémas conceptuels de l’énoncé, à partir de signifiants singuliers avec réduction des énoncés de M.G (Annexe 3.7.7)

M.G exprime cette particularité de s’être immunisé contre les effets positifs des médicaments.
Vers un avenir peut-être différent

M.G. est un jeune dont la douleur a fortement modifié la vie : arrêt du sport qu’il souhaitait pratiquer comme professionnel, intégration dans un internat médicalisé. Il a des difficultés à gérer son stress et ses angoisses. Il a été très agréable au cours de l’entretien. Sa volonté est perceptible de vouloir faire les efforts nécessaires pour les meilleurs résultats possibles. Reste la présence d’une certaine anxiété de l’avenir. Ce désir de s’accrocher, de résister à l’adversité le place lui aussi dans une conception globale de santé positive où il abandonne l’idée de sa santé comme absence de maladie, pour évoluer vers une recherche d’équilibre de sa qualité de vie.
3.6.6 Rencontre avec Melle S.
Ecolière de 13 ans en classe de 5ème, Melle S. souffre depuis un an en continu, sauf la nuit. Elle a mis plusieurs mois à obtenir un rendez-vous au centre de la migraine de l'enfant. Elle prend un traitement médicamenteux pour calmer ses douleurs. L’entretien de Mlle S. a été réalisé au même centre de la migraine de l’enfant à Paris.
	Entretien avec Melle S

	Une séance unique

Durée : 20 mn


Des douleurs à l’arrêt difficile d’activités

Les médecins de Melle S. lui ont diagnostiqué des céphalées chroniques de tension
. Celles-ci sont majorées par le bruit et par l’utilisation de l'ascenseur. Melle S. présente comme éléments favorisant une diminution de la douleur : les vacances, les rendez-vous avec les médecins et les psychologues. Ses parents l'aident. Pour l'instant, sa maladie ne l'empêche pas de suivre un cycle scolaire normal. Par contre, Mlle S. a arrêté la pratique du piano. Cela lui manque. Elle pratiquait également le kung-fu. Mais les douleurs et la fatigue l’empêchent de pratiquer ce type de sport. Ce qui est le plus difficile pour elle, c’est d'avoir arrêté ses activités, et de subir une maladie qui « l’embête », et qu’elle juge comme inutile.

Interprétation des schémas conceptuels de l’énoncé, à partir des signifiants de la résilience individuelle et familiale avec réduction des énoncés de Melle S.  (Annexes 3.8.1 ;3.8.2)
Melle S. présente dans son discours des unités de signification à rattacher au modèle de la résilience. Elle fait état de capacités d’autonomie, de prise de conscience, le tout teinté d’optimisme et d’espoir. Sa famille et ses amis sont là pour l’aider.
Interprétation des schémas conceptuels de l’énoncé, à partir des signifiants de la motivation avec réduction des énoncés de Melle S.  (Annexe 3.8.3)
Pratiquante du piano et d’un sport régulier, elle a l’intention d’arrêter, car ses douleurs sont trop importantes.
Interprétation des schémas conceptuels de l’énoncé, à partir des signifiants du coping avec réduction des énoncés de Melle S.  (Annexe 3.8.4)
Le discours de Melle S. présente des indices d’expression de fatalité et de dépression.
Interprétation des schémas conceptuels de l’énoncé, à partir des signifiants de l’auto-évaluation avec réduction des énoncés de Melle S.  (Annexe 3.8.5)
Peu d’éléments d’auto-évaluation pour cette douleur permanente. Melle S. utilise un peu l’échelle numérique.
Vers un épuisement psychologique
Cette jeune fille subit une douleur qu’elle décrit comme permanente. Malgré son réseau de soutien, elle a été obligée d’arrêter ses activités musicales et sportives, ce qui lui manque beaucoup. Elle ne voit pas l’utilité de cette maladie et comme elle le dit elle-même : « j’en ai marre ». Melle S souhaite l’arrêt de ses douleurs, de sa maladie pour retrouver sa vie d’avant. Elle se positionne dans une conception biomédicale de la santé.
3.6.7. Rencontre avec M.A.

M.A., 14 ans, est écolier dans un collège. Ses douleurs ont commencé il y a un an et sont diagnostiquées comme migraines. Il nous dit qu'il y a une nette amélioration depuis qu'il fait de la relaxation. Ainsi il a pu continuer ses activités avec la pratique du basket, et de la batterie. Cela ne déclenche pas les douleurs. En résumé la relaxation semble avoir en partie réglé ses douleurs. L’entretien de M.A a été réalisé au même centre que pour les autres jeunes.
	Entretien avec M.A

	Une séance unique

Durée : 20 minutes


Interprétation des schémas conceptuels de l’énoncé, à partir des signifiants de la résilience individuelle et sociale avec réduction des énoncés de M.A.  (Annexe 3.9.1 ;3.9.2)
M.A. présente des douleurs qui ont disparu après sa prise en charge. La pratique de la relaxation a été efficace et il peut de nouveau s’adonner à la pratique de la batterie dans un groupe de musique.
Interprétation des schémas conceptuels de l’énoncé, à partir des signifiants de l’auto-évaluation avec réduction des énoncés de M.A.  (Annexe 3.9.3)
Peu de signes à rattacher à l’auto-évaluation. Seulement quelques expressions comme : « douleur très forte », « j’en ai moins ».
Interprétation des schémas conceptuels de l’énoncé, à partir de signifiants singuliers avec réduction des énoncés de M.A  (Annexe3.9.4 )

M.A pratique un instrument inattendu pour un migraineux : la batterie
Vers un retour à la normale

La séance unique de rencontre avec M.A a été assez courte et le matériel exploitable est donc assez pauvre. La durée de ses douleurs vécues lui a permis de participer à la population étudiée. Néanmoins il est intéressant de constater qu’après plusieurs mois de douleurs, c’est le seul sujet interviewé qui ne souffre plus le jour de l’entretien. Il met cette réussite sur le compte de la pratique de la relaxation, apprise au centre de la migraine de l’enfant. Quand d’autres ne supportent aucun bruit  assez fort, lui peut jouer de la batterie. L’acquisition de compétences en pratique de la relaxation, avec maintien des activités sociales, l’inscrit dans une conception globale de la santé. 
3.6.8. Rencontre de quatre adolescents 
Cette rencontre, sur la proposition d’un des psychologues du centre de la migraine de l’enfant a été réalisée en une séance collective avec quatre adolescents âgés de 13 à 17 ans.

	Rencontre collective avec Melle E, Melle M, M.H, M. N

	Une séance unique
Durée : 30 minutes


Les schémas conceptuels des énoncés de ces quatre jeunes sont en annexe de 3.10 à 3.13
Melle E : entre douleur et fatigue : expression de la plainte
Melle E, 16 ans souffre depuis un an. Les traitements médicamenteux ne la calment pas. Les médecins lui ont proposé la pratique de la relaxation. Sa maladie la fatigue beaucoup et l'amène à dormir parfois 15 heures par jour. Au cours des échanges avec les autres jeunes, elle s'est plainte de ses relations avec les infirmières scolaires, peu disponibles et parfois désagréables. Dans ce cours entretien, il n’y a pas de matériel relié au modèle de la résilience et de la motivation. Au cours de cet échange collectif, elle s’est peu exprimée (moins que les 3 autres jeunes) et cela n’a été que l’expression d’une plainte (infirmières, fatigue, douleur, pénibilité). Inscription dans une conception biomédicale de la santé
M.H. : de 2 ans à 17 ans, des céphalées aux vertiges, entre relaxation et violon
M. H., 17 ans souffre depuis l'âge de deux ans. Ses migraines très fréquentes, associées à des vomissements, étaient potentialisées par le manque de sommeil et la chaleur. Les douleurs abdominales s'ajoutaient aux céphalées. Celles-ci l’ont souvent obligé à se reposer, à arrêter de travailler ou de faire du sport. Il y a deux ans environ, la pratique de la relaxation a modifié ses douleurs. Les céphalées ont laissé place aux vertiges. M.H. pratique le violon, et cela participe à sa détente. Ce jeune souffre aussi d'un asthme depuis longtemps. M.H s’est facilement exprimé dans cette séance collective. Il coupait même volontiers la parole à ses compagnons de séance, mais avec délicatesse. Enjoué et même faisant un peu d’humour, il a déjà un long chemin avec sa douleur. Il connaît les pratiques qui peuvent l’aider comme la relaxation et le violon. Néanmoins, ses vertiges lui posent problèmes et sont source d’anxiété. Sa posture de sujet acteur dynamique le relie au modèle global de la santé. 
Mlle M. : entre crise d’adolescence, soutien et hypnose
Agée de 15 ans, elle souffre depuis quatre années. Au départ, cette jeune fille avait des problèmes d'adolescente, une relation difficile avec ses parents qui pensaient qu'elle simulait les maux de tête pour se faire remarquer. Elle a loupé un certain nombre de cours à l'école. Elle présentait des troubles visuels et auditifs et une fatigue importante. Les médecins ont diagnostiqué des migraines et des céphalées de tension. Elle fait bien la part des choses entre ces deux douleurs différentes. Son traitement est basé sur des médicaments et le repos dans le noir et le silence complet. Elle a besoin de beaucoup de sommeil. Elle a été obligée d'abandonner une activité de chant car elle était trop fatiguée. Elle parle de sa mère, psychiatre, qui ne l'a pas cru au départ de sa maladie et qui maintenant lui fait parfois des séances d’hypnose qui l'aident. Elle s’autonomise avec la pratique de l’autohypnose. Elle se situe en parlant des maladies qui sont pires que la sienne. Elle parle de ses amis qui la comprennent sauf une pour qui c'est un sujet de dispute. Finalement maintenant ses parents et de nombreux amis la soutiennent. L'infirmière scolaire tient un rôle important pour elle. Melle M. a fait des recherches sur Internet par rapport à sa maladie. Elle a bien participé à la dynamique de groupe. Après avoir manqué de reconnaissance et de soutien, maintenant, grâce notamment à l’action de l’infirmière scolaire, Melle M a progressé dans la prise en charge de ses douleurs. Elle connaît assez bien les formes d’expression de sa douleur et a même gagné en connaissance de sa maladie. Cela l’inscrit dans le deuxième modèle de la santé.
M. N. : entre adolescence et douleur avec infirmière scolaire et  musique comme soutiens
Il souffre depuis sa jeune enfance. Sa plus grosse crise migraineuse l’a conduit à l'hôpital et mis en relation avec cette consultation spécialisée. C'est là qu'il a commencé les techniques de relaxation. Il les a abandonnées un certain temps puis reprise sur les conseils de son infirmière scolaire. Il insiste sur le rôle de celle-ci auprès de qui il a trouvé du soutien. Ce jeune adolescent s’est peu exprimé au sein du groupe. Il écoute aussi de la musique qui l’aide à supporter la douleur (forme d’évitement) y compris du rock écouté à fort volume comme il le dit. Cela est très singulier pour un migraineux. Il n’y a pas assez de contenu exploité pour identifier les liens avec un modèle privilégié de santé.
3.7 ETAPE N°2 : CATEGORISATION DES PAROLES SINGULIERES EN LIEN AVEC CHAQUE MODELE CONCEPTUEL
Chaque modèle conceptuel convoqué dans cette recherche a été repris pour le nourrir d‘éléments extraits des entretiens singuliers réalisés. Cela permet d’apprécier la pertinence de chacun d’entre eux au regard du thème étudié.

3.7.1 Catégorie « motivation »
Analyse catégorielle : Classement d’unités de signification dans la catégorie « sujet motivé ». Présenté en annexe 3.14.
Pour ce travail d'analyse catégorielle sur le modèle de la motivation, peu d'unités de signification sont relevées. En effet la motivation dans la pensée de Nuttin XE "Nuttin"  et de Mucchielli XE "Mucchielli"  place les sujets en relation dynamique privilégiée avec leur environnement. Les sujets interviewés semblent être plus recentrés sur eux-mêmes qu’ouverts au monde. Peu d'expressions concernant des buts, des projets extérieurs à leur maladie sont retrouvés. Tous les indices concernant l'intentionnalité dans la dimension cognitive du sujet, sont en relation avec des traitements, une situation socioprofessionnelle liée à la maladie, et l'arrêt d'activité qui ne sont plus possibles par l'impact des douleurs. Il apparaît très peu d'éléments à relier à l'estime de soi, indice important concernant les capacités de motivation d'un sujet. Pour conclure cette analyse, l'ensemble des entretiens intègre davantage l’expression singulière de fatalité d'une maladie contre laquelle on ne peut pas grand-chose, que l’expression d'une dynamique comportementale liée à un haut niveau de motivation individuelle. Néanmoins, notre posture réflexive de chercheur nous incite à nous interroger sur la conduite des entretiens, dont le déroulement n'a peut-être pas permis l'expression d'une parole singulière liée à la motivation des sujets interviewés. Cette catégorisation aux résultats quantitativement limités nous permet de penser que c’est le modèle biomédical de la santé négative qui est le plus prégnant chez les sujets interviewés.
3.7.2 Catégorie « résilience »

Analyse catégorielle : Classement d’unités de signification dans la catégorie « sujet résilient ». Présenté en annexe 3.15.
Pour ce critère, suite à l'analyse de contenu des entretiens, nous retenons que les sujets sont nombreux, dans leur narration, à fournir du matériel d’étude. Ces sujets douloureux chroniques ont de bonnes capacités d'autonomie; en effet, avec le temps ils ont pris l'habitude de gérer leur traitement et notamment la prise médicamenteuse par rapport aux signes cliniques de leur maladie. La douleur chronique paraît entraîner un certain repli sur soi-même car les indices concernant la relation avec les autres sont peu nourris. Par contre les capacités cognitives sont l’objet d’un nombre important d’unités de signification. Les patients font preuve d'une prise de conscience assez précise de l'évolution de leur maladie, des signes généraux et notamment des signes précurseurs de la douleur, de l'intérêt des effets du traitement ainsi que de ses limites. Certains montrent de réelles capacités de distanciation en relativisant leur vécu douloureux par rapport à d'autres situations plus graves.

Dans l’expression des traits singuliers de personnalité, il apparaît quelques expressions d'humour, d'optimisme, et de sentiment d'espoir dirigé vers des jours meilleurs.

Pour le critère de résilience familiale, les sujets sont nombreux à pouvoir bénéficier du soutien d'enfants, parents, frères ou soeurs, amis qui les aident à vivre avec leur maladie. Mme V. est la seule à préférer la présence de ses animaux de compagnie comme support affectif. Si M.D. a lui aussi la présence affectueuse d’un chat à son domicile, il bénéficie également d'un soutien actif de ses parents. Seul M.G., dans un internat scolaire, a vécu difficilement une discipline éducative stricte qui renforçait l'intensité de ses migraines.

Concernant le critère de résilience sociale, il existe des éléments permettant de dire que les sujets sont nombreux à appartenir à un groupe social. Les plus jeunes sont dans le système scolaire traditionnel, où dans un internat médicalisé. Les adultes sont soit dans leur milieu professionnel, ou dans le cadre d'une structure d'hébergement. Seule Mme V. semble particulièrement isolée et fuit la rencontre avec les autres. Certains jeunes pratiquent un sport ou un instrument de musique en groupe. M.D. communique un peu par Internet avec des patients porteurs de la même maladie orpheline. Pour la majorité des sujets interviewés, la résilience sociale est une réalité. 
3.7.3 Catégorie « coping »
Analyse catégorielle : Classement d’unités de signification dans la catégorie « sujet qui utilise des stratégies de coping ». Présenté en annexe 3.16.
Concernant la maîtrise des événements de stress, M.G. est le seul à exprimer l'influence du stress et de sa non maîtrise sur l'intensité de ses migraines. Plusieurs sujets ont exprimé des éléments présentant leur maladie comme un défi à surmonter. M.D. et M.G. ont quant à eux largement fourni de matériel d'analyse pour nourrir cet indicateur. Ils se forcent, s'obligent à maintenir un niveau d'activité pour ne pas détruire le lien social qui les rattache aux autres.

Sur le plan des stratégies d'adaptation du coping, Mme V. est celle qui utilise le plus la fuite et l'évitement de par son isolement social qui est pour une part, dû à son infirmité et d'autre part à son choix. La stratégie de l’hyper vigilance est répandue chez les sujets. Il s’agit de comportement actif à la recherche de toutes informations permettant la meilleure connaissance possible de la maladie et de l'ensemble de ses répercussions. Internet est une source d'information largement utilisée notamment par les adolescents. Le déni est une stratégie utilisée par Mme V., qui ne semble pas connaître encore les résultats de laboratoire pour le diagnostic de son cancer, examen fait il y a plusieurs mois. Presque tous les sujets ont exprimé dans leurs récits, la présence d'efforts comportementaux actifs. Beaucoup font état d'un certain niveau de fatalisme, d'abandon à cette maladie non désirée et qui envahit leur espace, leur vie. Ils ne voient pas beaucoup d'issue, ni d'amélioration thérapeutique possible de leur douleur chronique. Certains, dans leurs propos, mettent en évidence une certaine dose d'agressivité, vis-à-vis de soignants, ou d'institutions comme la sécurité sociale.

Concernant les facteurs psychologiques, de nombreux indices alimentent les facteurs à dominante négative. Maladie migraineuse mal reconnue, syndrome dépressif, lien persistant avec les traumatismes anciens et notamment de deuil ou d'accident, forte anxiété voire dépression sont les expressions d'une composante psychologique négative que nous avons pu extraire des discours singuliers. Concernant les facteurs positifs, plusieurs sujets font état d'arrêts de travail, de situations d'invalidité avec rente, de postures de malade, et de liens positifs avec des soignants. Il est également intéressant d’explorer la dimension d’alexithymie qui a été décrite dans les facteurs psychologiques de la personnalité comme facteur de vulnérabilité. « L’alexithymie est l’incapacité à différencier ses états émotionnels » (Bruchon-Schweitzer XE "Bruchon-Schweitzer" , 2002, p.183) et ce facteur est identifiable dans cette étude. Il n’avait pas été représenté par un critère, car correspondant à des éléments d’absence et non pas de présence de signes. Les indices extraits de nos rencontre, alimentent ce concept d’alexithymie avec : une difficulté à exprimer verbalement les émotions, une limitation de la vie imaginaire, une description précise des symptômes physiques, une faible capacité d’introspection. Pour conclure, de nombreux éléments significatifs extraits des discours singuliers des patients interviewés sont venus alimenter les critères et indicateurs du modèle conceptuel du coping. Celui-ci semble donc parfaitement adapté à l'étude de cette population de sujets douloureux chroniques.

3.7.4 Catégorie « auto évaluation » 
Analyse catégorielle : Classement d’unités de signification dans la catégorie « sujet qui s’auto évalue ». Présenté en annexe 3.17.
Ce modèle qui est un élément essentiel du travail de recherche a été nourri par un matériel important issu de l'analyse de contenu de l'ensemble des entretiens réalisés. 
Tout d'abord, concernant l'utilisation des échelles d'autoévaluation qui sont validées pour l'ensemble de la France : l'échelle visuelle analogique n'est jamais utilisée, l’échelle verbale simple n'est pas utilisée en tant que telle mais les sujets expriment l'intensité de leur douleur avec des mots qui reflètent une graduation de celle-ci. L’échelle numérique est celle qui visiblement a été enseignée aux patients car elle est citée par plusieurs d'entre-eux. Elle semble être juste un repère, une aide présente à l'occasion et n'est certainement pas une échelle d'utilisation régulière. Trois patients citent des douleurs d'intensité à 9 sur une échelle de 10. Dans la narration des histoires de vie avec cette douleur chronique, nous pouvons noter les expressions singulières dont certaines font référence à des expressions populaires, comme « se taper la tête contre les murs » qui revient régulièrement. Les sujets interviewés font facilement la description des circonstances d'apparition de leur douleur : A quelle période, comment, avec quelle intensité ? Quelle est la fréquence d’apparition des crises ?

Dans les discours, de nombreuses unités de signification concernent des indices d'éléments renforçant ou améliorant les crises. Cela est assez bien décrit par l'ensemble des sujets. La localisation précise des douleurs est aussi un élément retrouvé dans plusieurs discours. Le traitement utilisé contre les douleurs, son observance font l’objet d'un certain nombre de précisions ainsi que les prises médicamenteuses, les résultats ou non de soulagement. Certains discours évoquent la dimension de dépendance par rapport au traitement chimique. Peu d'éléments concernent des traitements non médicamenteux, hormis quelques essais restés souvent infructueux. Seules les techniques de relaxation et d'hypnose qui sont enseignées au centre de la migraine de l'enfant à Paris semblent être un traitement non médicamenteux souvent efficace.

La démarche d'auto questionnement est alimentée par un certain nombre d'unités de signification. En effet cette douleur qui s'inscrit dans la durée inquiète souvent les personnes concernées. Elles se questionnent sur leur avenir, l'évolution de cette douleur, la fréquence des crises, la permanence et l'efficacité du traitement, et leur avenir avec cette compagne non désirée. Certains se demandent ce qui se passe dans leur corps pour subir une telle douleur aussi souvent, et quel peut-être leur avenir d'étudiants, de professionnels, …avec celle-ci. Pour M. D., c'est même le pronostic vital qui fait question. 
Cette population de patients, qui vit avec la douleur depuis longtemps, a une bonne connaissance de la maladie, des traitements, de l'ensemble des signes, indices, qui font qu'ils cohabitent véritablement avec cette douleur comme une entité vivante présente en eux-mêmes. Si l'auto évaluation de la douleur semble être un modèle bien adapté à ces patients, il y a par contre peu d'éléments d'auto évaluation concernant l'ensemble des ressources et des potentiels utilisables par ceux-ci et qui sont issus des modèles de la résilience, de la motivation ou du coping. Peut-être faut-il s'interroger effectivement sur une autoévaluation qui est utilisé de manière beaucoup plus intuitive par le patient par rapport à une autoévaluation qui pourrait gagner à être enseignée. Cela permettrait alors à ces mêmes personnes d'avoir la pleine connaissance de l'ensemble des potentiels auprès desquelles ils peuvent puiser les ressources nécessaires pour s'impliquer encore plus fortement dans la prise en charge de leur douleur.

3.7.5 Singularités non catégorisables avec les modèles conceptuels convoqués 
Une grande majorité des unités de signification a été mis en lien avec les critères des modèles conceptuels convoqués. Il s’agit donc d’éléments que l’on retrouve dans la narration de plusieurs sujets et qui sont interprétés comme « du même », de l’identique, dans une dimension plurielle. Cependant, un des intérêts de la méthode clinique est aussi de pouvoir laisser émerger des éléments de la singularité de chacun, de son parcours, de son vécu, de sa relation à sa maladie douloureuse. Cette quête de l’inconnu a été d’une très grande richesse dans ces rencontres avec l’altérité des sujets interviewés. L’ensemble des entretiens a donc permis d’identifier quelques éléments nouveaux, non prévisibles au départ et qui viennent alimenter cette recherche. 

Le manque de reconnaissance : deux sujets (Mme C et Melle M) parle de cette maladie migraineuse comme insuffisamment connue de la société avec une manque certain de reconnaissance des malades concernés. Ils sembleraient que seuls ceux qui la vivent, en connaissent vraiment tous les vécus difficiles.

La culpabilité : Mme C « n’est pas fière de l’héritage »  qu’elle a laissé à sa fille qui présente les mêmes symptômes douloureux qu’elle-même.

Vivre avec des animaux familiers : Mme V. (2 chiens et 2 chats en appartement) et M.D. (un chat en appartement) tirent un bénéfice de la présence de ces animaux à leur domicile. Ce sont deux sujets qui vivent seuls. Mme V. est invalide. M.D. est en mi-temps thérapeutique. Cette présence affective est importante pour eux.

Maladie orpheline : M.D. présente sa pathologie comme étant classée en maladie orpheline. Cela peut accroître son sentiment d’isolement, en habitant dans une ville de montagne éloignée des grands centres hospitaliers. Il n’existe selon lui que très peu de médecins spécialistes de cette maladie, et la sécurité sociale lui fait des difficultés pour rembourser les trajets en véhicule sanitaire pour se rendre aux consultations de ces spécialistes situés en dehors de la région sanitaire de référence au domicile. Il existe une association de patients en lien avec un site internet.

Immunisation : M.G. parle de lui-même qui se serait immunisé contre les traitements médicamenteux après 3  années de prises. Cela renvoie à la notion du corps qui refuse le traitement et lutte contre ses effets attendus.
Pratique et écoute de musique : Plusieurs sujets pratiquent un instrument, et cela est décrit comme élément participant à la détente générale. Cette pratique est bénéfique même pour un instrument très sonore comme la batterie (M.A.). D’autres, à l’inverse, ont été obligé d’arrêter une activité musicale, le bruit renforçant leurs céphalées. Certains écoutent de la musique pour leur détente. M.N. écoute du rock à forte puissance, ce qui est très singulier pour un jeune migraineux. 
3.7.6 Synthèse du travail de catégorisation

Ces patients ont construits de véritables savoirs d’expériences issus de leur vécu avec leur maladie douloureuse, ils ont développé leur connaissance générale de la maladie et de ses particularités sémiologiques singulières. Ils ont développé leur autonomie, leur prise de décision, et une adaptation aux périodes de crises douloureuses. Leur compétences en auto-évaluation est surtout intuitive et fait essentiellement référence à la dimension auto-contrôle.
Un certain nombre de signes singuliers viennent alimenter les résultats de cette recherche.
3.8 ETAPE N°3 : ANALYSE A PARTIR DU TRESSAGE DES DIFFERENTS MODELES CONCEPTUELS
Cette analyse est réalisée à partir de la mise en lien des unités de significations individuelles. Il a été identifié trois composantes distinctes : 
· Composante individuelle

· Composante sociale

· Composante comportementale dynamique
3.8.1 Catégorie « composante individuelle »
Analyse catégorielle : Classement d’unités de signification dans la catégorie « composante individuelle ». Présenté en annexe 3.18.
Chaque sujet interviewé fournit dans son discours des unités de signification qui alimentent cette composante individuelle. Il apparaît plusieurs démarches intentionnelles de participation à la prise en charge de la maladie avec consultations médicales, examens, traitements. La dimension cognitive des sujets s’exprime par des extraits d’histoires comportant des réflexions, analyses, distanciations. Il y a des stratégies qui s’élaborent en rapport avec la situation scolaire ou professionnelle de certains. Une majorité des sujets interviewés sont obligés de participer individuellement et activement à la prise en charge de cette maladie douloureuse, les premiers traitements médicaux qui s’inscrivent dans un modèle biomédical de la santé n’étant pas suffisants. L’approche du modèle global qui apparaît au travers des différentes narrations oblige les sujets à s’investir individuellement. Il est à noter cependant que Mme B reste assez passive, mais qu’il s’agit du sujet le plus âgé (88ans), et qu’il en est de même pour Mme V, plus jeune mais en situation d’invalidité à son domicile. Pour tous les autres sujets, adultes en situation professionnelle ou adolescents, la composante individuelle est réelle.
3.8.2 Catégorie « composante sociale »

Analyse catégorielle : Classement d’unités de signification dans la catégorie « composante sociale ». Présenté en annexe 3.19.
Cette composante sociale est alimentée par un certain nombre d’éléments qui font référence aux relations avec la famille, avec le milieu professionnel, l’appartenance à des groupes sociaux, d’amitié ou d’activités. Le secteur médical est présent au travers des relations avec les médecins, les soignants para médicaux. Pour certains, l’hébergement est aidant avec des structures d’accueil spécialisées. Une majorité des sujets trouve des soutiens et des ressources auprès de leurs relations familiales et sociales.
3.8.3 Catégorie « composante de comportement dynamique » 

Analyse catégorielle : Classement d’unités de signification dans la catégorie « comportement dynamique ». Présenté en annexe 3.20.
Cette composante est alimentée par des unités de signification exprimant, pour certains sujets, la dynamique d’actions entreprises pour améliorer leur situation. Parfois, certains affrontent leurs difficultés avec la rage de vouloir les dépasser, comme des défis à surmonter. Cette dimension comportementale oscille en fait, entre l’obligation de repos, d’isolement sensoriel, des traitements pour maintenir un niveau supportable de douleur et la volonté de conserver des activités pour maintenir les liens sociaux nécessaires à une vie équilibrée. Cette capacité à être dynamique est influencée par des facteurs psychologiques favorables ou défavorables selon les sujets.
3.9 ETAPE N°4 : INTERPRETATION DES RESULTATS ET REPROBLEMATISATION

3.9.1 Interprétation des résultats

L’étape n°1 de ce travail d'analyse de contenu a permis de montrer la pertinence des modèles conceptuels convoqués. Le concept de résilience a été très fortement alimenté par un nombre significatif d'indices, de signes extraits des discours singuliers. Tous les interviewés ont apporté des éléments de résilience qu'elle soit individuelle, familiale ou sociale. Le modèle de la motivation, quant à lui, a recueilli moins d'éléments. Même si ce travail avec le choix d'une méthode clinique se porte d’avantage vers l’intérêt d’un traitement qualitatif des données, il est intéressant de noter que la motivation des sujets, comme intentionnalité d'action de l’individu inséré dans son environnement, n'a pas été le modèle le plus prégnant. Le modèle du coping a bénéficié d'un très grand nombre d'unités de signification. Les patients douloureux chroniques ont en effet, avec le temps, établi des stratégies d'adaptation à leur maladie, à leur douleur. Ils ont acquis une bonne connaissance de cette composante douloureuse qui les accompagne très régulièrement et ont acquis une dextérité, des habiletés dans la manipulation de leur traitement, des compétences d'identification de signes cliniques, d’une marge possible d'autonomie, en fonction de la dépendance au traitement et à l’environnement social. « Ces savoirs de l’expérience sont définis en différenciation des acquisitions résultant de la forme académique, comme de l’ensemble des savoirs être, savoir faire, et compétences qu’un individu a développés au cours de ses expériences » (Gatto XE "Gatto" , 2005, p.191). L’auto-évaluation est présente pour la majorité des sujets mais elle est globalement assez faiblement utilisée. Elle ne s’adresse qu’à l’évaluation de la douleur et ignore une possible et intéressante auto-évaluation des ressources potentielles disponibles pour les sujets. Comme cela est apparu tout au long de ce travail de recherche, il est maintenant envisageable, dans une démarche d'intelligibilité de lecture des histoires de vie racontées, d'identifier le modèle de santé le plus présent dans la prise en charge de la douleur de ces onze patients interviewés. Ils s’inscrivent dans une conception du modèle biomédical de la santé négative, avec pour objectif principal, la correction de la maladie obtenue grâce au traitement curatif de la douleur. Les sujets vivent cette douleur comme un événement limitant qui intervient dans le processus de leur vie. Si cette approche est nécessaire pour apporter un calme indispensable dans les organes douloureux, elle n'est pas suffisante pour la plupart des sujets. Les traitements ne sont jamais, à eux seuls, complètement efficaces. C'est pourquoi un certain nombre de sujets ont investi une part d'autonomie et montré un engagement volontaire pour améliorer leur état de santé. Certains ont essayé des traitements différents, comme l'homéopathie, la kinésithérapie, et tous les jeunes rencontrés au centre de la migraine de Paris bénéficient de séances de relaxation et d'hypnose. Cette approche les relie au modèle de santé globale à la recherche d'un « équilibre dynamique et évolutif de l'individu avec son environnement » (Gatto, 2005, p.31). Les patients évoluent d’une posture d'agent, au simple rôle de l’individu qui doit respecter attentivement la prescription médicale, vers celle d'acteur, avec une approche plus dynamique. Dans cet autre modèle « la santé est énoncée comme étant l'affaire des sujets. Il en est le principal acteur et en tant qu'acteur il se doit de jouer le rôle que les professionnels de la santé attendent de lui » (Eymard XE "Eymard" , 2004, p.19). Pour le soignant, « il ne s’agit plus de s’attaquer à la maladie, mais de considérer qu’il est en face d’un sujet, qui souffre et qui pense, entité globale et responsable » (Paul, 2004, p.92). Nous verrons dans la conclusion de ce travail, quelles sont les perspectives qui s’ouvrent à nous pour une meilleure offre de soins proposée aux patients douloureux chroniques.
3.9.2 Construction des cas cliniques
Comme il a été développé dans la présentation de la méthodologie de travail, à l’issue de l’analyse de contenu des entretiens, l’objectif premier n’est pas de présenter une généralisation issue des résultats. Un important matériel d’analyse des histoires singulières a été offert par les interviewés. De cet ensemble, des indices, « des éléments essentiels à la compréhension du fonctionnement de l’être humain d’aujourd’hui » (Eymard XE "Eymard" , 2003, p.52) ont été repérés pour la construction de cas cliniques. « La connaissance de ces éléments participe à la compréhension des problématiques de santé et du processus de soins ainsi qu’à l’évolution de la qualité des soins » (ibid, p.54) comme cela est le cas pour notre objet de recherche : la prise en charge des patients douloureux chroniques. A partir des différentes approches méthodologiques d’analyse de contenu, il a été réalisé un travail d’interprétation des paroles singulières, de ces histoires, des narrations, des vécus, des affects exprimés, des instants de vie racontés. De cela, émerge le sens. Celui-ci se construit de la rencontre du chercheur et de l’interviewé dans ce cadre particulier de la recherche. 
Pour élaborer ce travail, un tableau reprend les éléments singuliers importants de chaque sujet. Celui-ci est présenté en annexe n° 3.21.
Emergence des cas cliniques :
Cas n°1 : le patient adulte douloureux chronique, en invalidité et isolement social

Mme B et Mme V sont les représentantes de ce cas clinique. Elles souffrent de douleurs d’origine musculo-squelettique depuis de nombreuses années. Leurs récits n’apportent que peu d’éléments pour alimenter la dimension motivation, intentionnalité de l’action et possible autonomie. Elles ne se présentent pas comme des acteurs sociaux actifs. Mme B est résidente en unité de long séjour et Mme V est invalide à son domicile et fuit la vie sociale. Elles présentent toutes deux, des facteurs psychologiques négatifs. Mme B évoque sa fin de vie comme pouvant venir rapidement et Mme V parle d’une possible demande d’euthanasie de sa part si sa situation empirait. Elles expriment spontanément des souvenirs douloureux de deuils ou de très grande inquiétude pour leurs proches; le lien avec le traumatisme décrit dans les modèles théoriques est ici présent. Ces deux sujets passifs et soumis aux professionnels de santé s’inscrivent dans le champ du modèle biomédical de la santé négative.

Cas n°2 : le patient adulte douloureux chronique en activité professionnelle complète

Mme C, migraineuse depuis son enfance, symbolise ce cas clinique. Elle s’appuie sur une résilience individuelle, familiale et sociale conséquente. Ces éléments « ressource » l’aident à se montrer volontaire et engagée dans sa participation à la prise en charge de sa maladie. Elle alimente son récit d’éléments psychologiques positifs et négatifs, et notamment une forte culpabilité d’avoir transmis génétiquement sa maladie à sa fille. Elle possède une bonne connaissance de sa maladie, de ses symptômes, des traitements. Elle a acquis un certain nombre de savoirs issus de ses années d’expérience : gestion de ses médicaments ; de ses activités, de ressources sociales comme l’hôpital, autonomie, compétences en auto-évaluation (à dominante auto-contrôle). Pour ce cas, il est important de noter par ailleurs un fort sentiment de manque de reconnaissance de cette maladie par la société. Mais la posture de malade en dépendance complète des traitements place ce cas dans une conception biomédicale privilégiée de la santé avec « une approche essentiellement mécaniciste et curative qui est surtout l’affaire des professionnels de la santé et du soin et d’abord les médecins » (Revillot XE "Revillot" , 2006, p.99).
Cas n°3 : le patient adulte douloureux chronique souffrant d’une maladie orpheline

C’est M.D qui, seul, construit ce cas. Cette maladie nommée cavernotamose, située dans le tronc cérébral, est à l’origine de nombreuses céphalées récalcitrantes aux traitements. La vie professionnelle est maintenue en partie malgré une fatigabilité importante. Les relations avec des institutions comme la sécurité sociale et certains référents médicaux sont difficiles. Cependant, la motivation s’exprime dans de nombreuses démarches, activités intentionnelles. Elle puise des forces dans une résilience individuelle, familiale et sociale importante. Pour faire face aux difficultés, des stratégies d’adaptation sont mises en place : recherche d’information sur Internet, contact avec une association, bricolage. C’est un sujet supportant une certaine solitude compensée en partie par la présence d’un animal domestique. L’avenir complètement incertain de l’évolution de la maladie, y compris à court terme, interroge, questionne sur des sujets aussi graves que la possible survenue d’une invalidité majeure, voire de la mort. Si l’on ne peut pas parler bien sur d’état de « complet bien être » pour M.D, sont repérés par contre des signes d’adaptation individuelle et l’émergence d’une approche collective du problème de santé au travers de l’existence d’une association de malades. Cela s’exprime par ce désir de vivre, de rester intégré professionnellement. Cela place ce cas clinique dans une conception globale de la santé positive.
Cas n°4 : le patient adolescent douloureux chronique qui maintient ses activités antérieures à la maladie
Trois sujets interviewés construisent ce cas clinique : M.A, M.H, Melle M. souffrent tous trois de migraines ou de céphalées chroniques de tension. Ils se sont maintenus dans le système scolaire traditionnel. Sur les bases d’une résilience individuelle et sociale modérée, ils font preuve d’une motivation suffisante au maintien de plusieurs de leurs activités sociales antérieures à la maladie. En partie autonome dans les prises médicamenteuses, ils adaptent celles-ci avec des compétences d’auto-évaluation de leur maladie, de ses symptômes. Ils pratiquent tous les techniques de relaxation et d’hypnose médicale. Ce cas construit est en lien avec les deux premiers modèles de la santé. Il n’y a pas prédominance d’un modèle sur l’autre. La présence et le tressage des deux modèles sont identifiés dans ce cas construit.
Cas n°5 : le patient adolescent douloureux chronique qui arrête en partie ses activités antérieures

Ce sont M.G, Melle S et Melle E qui apportent les éléments créatifs de ce cas clinique. Ils souffrent de migraines ou de céphalées chroniques de tension. Ils subissent les effets de leur maladie avec beaucoup de douleurs, de fatigue. Cela les a conduit à l’arrêt de pratiques sportives ou musicales, et même pour M.G à l’abandon de l’espoir d’une carrière sportive professionnelle. Leurs propos témoignent de facteurs psychologiques négatifs à type d’épuisement, voire de dépression. Melle E exprime plusieurs objets de plaintes. Ils maintiennent leur place dans des groupes sociaux notamment scolaires avec pour M.G la particularité d’un hébergement en internat dans un centre médical pédiatrique. Cette maladie douloureuse semble envahir leurs journées, leur vie, en laissant peu de place à l’initiative, à l’action intentionnelle.
Si les éléments recueillis nous conduisent à placer ce cas dans une conception surtout biomédicale de la santé négative, ce modèle n’est pas pur et des indices nous signalent l’existence de critères à relier au modèle de la santé positive. En Sciences Humaines, les clivages théoriques ne peuvent s’affranchir des réalités complexes de la vie des patients, ici douloureux chroniques.
4 CONCLUSION ET PERSPECTIVES
Une conclusion d’ouverture
Vouloir présenter une conclusion de ce travail et en même temps une perspective d’ouverture, c'est vouloir relier deux termes antinomiques. Avec cet oxymore, « chaque terme souligne l’autre et le contraste, l’éclaire » (Cyrulnik XE "Cyrulnik" , 2002, p.19). Conclure, c'est mettre un terme, un point final. Présenter des perspectives, c'est au contraire, refuser l'enfermement du texte achevé, c’est refuser l’arrêt du parcours dans un processus d'acquisition de connaissances nouvelles sur ce thème de la douleur chronique rebelle. Les perspectives ne peuvent pas exister si elles ne prennent pas racines dans les travaux existants. A quoi serviraient des travaux conclus qui ne nourriraient pas la lente et ininterrompue progression des connaissances scientifiques ? Inscrivons donc ce dernier chapitre dans ce tressage dialogique fait d’une conclusion et de perspectives. « Le principe dialogique nous permet de maintenir la dualité au sein de l’unité. Il associe deux termes à la fois complémentaires et antagonistes » (Morin XE "Morin" , 2005, p.99). Le champ de la santé est envahi de termes que nous confrontons, que nous opposons : la santé et la maladie, la vie et la mort, le soigné et le soignant, la douleur aiguë et la douleur chronique. Osons dépasser ce clivage entre conclusion et perspectives dans une ambivalence contrôlée. Et quand la poésie tente, elle aussi, ce délicat équilibre, la douleur peut devenir « l’éblouissante infortune de la vie » (J. Semprun cité par Cyrulnik, 2002, p.21).

Ce travail de recherche a permis d'entrevoir un peu de la part d'ombre et de lumière de l'être humain souffrant de douleurs chroniques rebelles. Nous avons pris connaissance de ce phénomène multidimensionnel aux composantes plurifactorielles. Il est impossible d'aborder ce concept avec la seule vue rétrécie d'un individu composé d'une somme d'organes comme le conçoit le modèle biomédical de la santé, car « nous n’avons pas dans nos gènes la clef pour le monde de l’avenir : c’est dans nos consciences, nos volontés, nos intelligences que le problème se trouve posé » (Cyrulnik, Morin XE "Cyrulnik, Morin" , 2000, p.61). Les patients que nous avons rencontrés dans leur altérité, leur narration, nous ont offert leur vécu intime avec cette douloureuse compagne. Souvent, elle envahit leur espace, leur vie et les oblige parfois à modifier le cours espéré de leur existence.

La pertinence de ce travail s'inscrit dans le contexte de la politique de prise en charge de la douleur chronique en France. Elle y est dynamique, comme dans d'autres pays européens. Le programme Era Pain
 en est le témoin. Les difficultés de financement de la santé par les Etats renforcent l'intérêt que la société peut porter à toute démarche qui s'affranchit de l'offre thérapeutique inscrite dans le modèle biomédical de la santé. Celui-ci a en effet dévoilé ses limites pour améliorer la douleur chronique. Il nous faut alors imaginer d'autres pistes. 

Les patients rencontrés ont montré :

► Leur capacité à mobiliser des ressources personnelles, ou dans leur proche environnement, avec une résilience présente chez la plupart d’entre eux. C’est une référence au modèle global de la santé positive par adaptation individuelle et ajustement social qui suppose « l’existence d’une force potentielle de réserve permettant à l’organisme de résister aux assauts qui, tant du point de vue physique que psychique, émaillent le cours de l’existence » (Berthet cité par Eymard XE "Eymard" , in questions vives, 2004, vol.2, n°5, p.19). La douleur, dont certains patients ont fait une description métaphorique : « coup de marteau », « tête dans un étau », s’identifie bien à ces assauts.

► Leur capacité à élaborer, à utiliser des stratégies d'adaptation à leur maladie, à leur douleur pour poursuivre leur parcours de vie. Le coping est un modèle conceptuel qui a été largement alimenté par l’analyse de contenu des entretiens. Cette capacité du sujet à s’adapter aux agressions de la douleur le place dans le même modèle de la santé positive. Le sujet devient acteur de sa santé. Cotton (1982) « met l’accent sur la santé en tant que potentiel d’énergie qui permet au sujet de maintenir un équilibre de bien-être ou de le rétablir » (cité par Eymard XE "Eymard" , in questions vives, 2004, vol.2, n°5, p.18). 

► Leur capacité modérée à s’auto-évaluer, souvent sans le savoir et majoritairement dans la composante de l’auto-contrôle (Vial XE "Vial" , 2003). Leurs inquiétudes, interrogations sur leur présent et leur avenir alimentent pour certains un auto-questionnement. « C’est la faculté qu’à le sujet à se poser des questions essentielles sur l’intérêt de ce qu’il fait » (Vial, 2003, p.124). Cela amène à l’émergence du sens, le sens de ce que chaque sujet vit, le sens de ce qu’il fait, le sens de qui il est et qui il devient.

► Leur motivation à s'inscrire comme acteur dans leurs démarches de santé confirmant ainsi la pertinence de la théorie de la motivation humaine pour l’étude de notre thématique. La dimension cognitive de la motivation qui s’est exprimée avec des prises de conscience, distanciation, élaboration de projets, autonomisation, s’inscrit dans l’approche d’Illich (années 70). Celle-ci se situe dans le modèle de l’existence d’un sujet autonome ouvert sur le monde (Eymard XE "Eymard" , 2004). Par son intentionnalité d’action, le sujet existe, il sort de la posture de soumission à la toute puissance médicale et il devient un partenaire des professionnels de santé en participant aux décisions qui le concernent.

Le travail de catégorisation et les interprétations présentées en analyse de contenu des discours des sujets interviewés ont mis en évidence :

► De l'identique, du même, du pareil. Ces éléments, reliés aux modèles théoriques, ont aussi alimenté la construction des cas cliniques. 

► Du singulier, de l'individuel, reflet de l'altérité de chacun. Cela a parfois dépassé la matrice théorique née des critères et indicateurs issus des modèles.

En cette fin de parcours, il est manifeste que les compétences des patients sont réelles. Elles se sont construites au contact de l'expérience, dans la temporalité, dans ce rapport avec la maladie, la douleur, le traitement, avec les retentissements psychologiques et sociaux. « D’autres savoirs développés par l’expérience de vie avec la maladie sont efficients mais non reconnus d’un point de vue académique » (Gatto XE "Gatto" , 2005, p.189) ; nous pouvons citer pour exemple, ces deux jeunes adolescents migraineux qui pratiquaient la batterie et écoutaient de la musique forte comme activité « ressource ». Ce développement des capacités d'adaptation, des habiletés acquises au quotidien, semble souvent intuitif, peu formalisé. Ces savoirs d'expérience pourraient s'enrichir des savoirs académiques des professionnels de santé et réciproquement.

Perspectives
Ce travail de recherche où nous avons fait le choix d’utiliser la méthode clinique, n’avait pas pour but de rendre généralisable des résultats. Ceux-ci, de dimension essentiellement qualitative, nous permettent de proposer les pistes suivantes :
► Replacer le patient dans un contexte d'acteur qui occupe toute sa place comme sujet, comme partenaire des professionnels de santé pour la prise en charge de sa maladie. L’autonomie du sujet peut être développée et avec elle, une recherche de qualité, de sens de la vie, plus qu’une prolongation impossible car « nous n’éliminerons jamais la douleur » (Illich cité par Eymard XE "Eymard" , 2004, p.20).

► Il semble intéressant de pouvoir réaliser des travaux de recherche sur les savoirs d'expérience qu'ont acquis les patients vivant au quotidien avec leur douleur. Cela améliorera la compréhension des processus d’apprentissages et de construction de ces savoirs contextualisés, de ces « savoir vivre avec ». Ces recherches pourraient concerner « les connaissances, les techniques et habiletés gestuelles, les attitudes et les expériences de la vie quotidienne » (Gatto XE "Gatto" , 2005, p.194).

► Proposer une action éducative intégrant les apports pluriels des Sciences de l’Education :

- Une éducation thérapeutique « qui par définition s’adresse à un malade chronique pour lequel l’apprentissage de compétences et de comportements de santé est nécessaire pour vivre » (d’Ivernois–Gagnaire XE "d’Ivernois–Gagnaire" , 2004, p.1). Cette éducation vise l’autonomisation, la responsabilisation du sujet et le place dans une cogestion de sa maladie. « L’éducation thérapeutique apparaît comme une passerelle possible » (ibid, p.11) entre les modèles de santé. 

- Former les patients à l’auto-évaluation pour « amorcer une dynamique, un travail sur soi, un travail d’interrogation de soi et d’auto-évaluation de soi » (Vial XE "Vial" , 2003, p11). Cette auto-évaluation « intuitive » telle qu’elle est apparue dans nos résultats gagnerait à être développée avec des outils construits et utilisables facilement. Les échelles existent pour l’auto-évaluation de la douleur mais elles sont peu utilisées et l’auto-évaluation des potentialités n’est pas formalisée. Intégrée à une action éducative de santé, « L’auto-évaluation prendrait alors le statut d’objet d’apprentissage » (Genthon XE "Genthon" , 1984a).

- Former les professionnels de santé, parce que « l’éducation du patient est difficile et qu’elle nécessite une pédagogie spécifique centrée sur les besoins et les potentialités de la personne » (d’Ivernois–Gagnaire XE "d’Ivernois–Gagnaire" , 2004, p.IX). Pour les soignants, accompagner et éduquer un patient, « c’est accompagner la question de l’énigme d’autrui » (Fustier XE "Fustier" , 2006, p.119).
►Aborder le phénomène de la douleur chronique avec l'éclairage de la complexité (Morin XE "Morin" , 2005) :

Principe dialogique : Ce principe nous permet de ne pas opposer des éléments qui semblent s’opposer de prime abord, comme la maladie et la santé, comme les jours de douleur et les jours sans douleur, … Morin XE "Morin"  propose de concevoir les éléments en terme dialogique. Chacun n’existe que par la présence de l’autre, et c’est de ce tressage que naît une forme d’organisation et de complexité.

Principe hologrammatique : Chaque cellule de l’être humain comporte la totalité des informations génétiques de celui-ci. Le corps de ce même individu est structuré avec l’assemblement de toutes les cellules. C’est là, le principe hologrammatique : « la partie est dans le tout, le tout est à l’intérieur de la partie qui est à l’intérieur du tout » (Morin XE "Morin" , 2005, p.117). La douleur des patients rencontrés ne se retrouve-t-elle pas dans leurs dimensions biologique, psychologique, sociale, ..c’est à dire dans leur tout. Et le tout de la vie singulière de ces individus ne vient-t-il pas influencer le « silence des organes » ?

Principe de récursion : c’est le principe du tourbillon qui est à la fois produit et producteur. Nous pouvons regarder la douleur chronique avec cet éclairage. « La société est produite par les interactions entre les individus, mais la société une fois produite, rétroagit sur les individus et les produits » (Morin XE "Morin" , 2005, p.100). Ce principe est transposable au champ de la douleur chronique. 
Le paradigme de simplification ne répond pas à la complexité des situations de douleurs chroniques. Le paradigme de la complexité peut apporter d’autres approches de compréhension du phénomène et de ses interactions avec l’environnement. Il se construira « comme le produit de tout un développement culturel, historique, civilisationnel » (Morin XE "Morin" , 2005, p.103). « Si vous avez le sens de la complexité, vous avez le sens de la solidarité. De plus, vous avez le sens du caractère multidimensionnel de toute réalité » (Morin, 2005, p.92).

Pendant de nombreuses années, j’ai exercé comme professionnel de santé dans la conception du strict modèle biomédical de la santé. Ce modèle prégnant dans la discipline de l’anesthésie permet d’assurer des prises en charge chirurgicales, parfois en situations d’urgence, et il continue à être incontournable pour faire reculer la maladie et la mort. La richesse des situations professionnelles, des rencontres multiples, des parcours de vie des patients nous a permis de conscientiser les limites de ce modèle et d'investir maintenant vers d'autres actions possibles. Après des années d’expertise dans la prise en charge de la douleur aiguë, différentes disciplines médicales, dont l’anesthésie, s’ouvrent depuis quelques temps vers « d’autres soins » à destination des patients douloureux chroniques. C’est une petite révolution, un changement de paradigme qui s’inscrit par une praxis réflexive, vers de nouvelles actions, quelles soient de soins, d’éducation en santé, de formation et de recherche. « La science médicale est la seule qui ne produise absolument rien, finalement, mais doit expressément composer avec cette prodigieuse capacité de la vie à se régénérer d’elle-même et à se réapprendre d’elle-même » (Gadamer XE "Gadamer" , 1998, p.100). Ces problématiques d’éducation en santé des patients douloureux chroniques peuvent s’inscrire dans les différents champs d’exercice où s’exprime la douleur chronique : sanitaire, social, médecine du travail, médecine scolaire. «  L’éducation pour la santé et l’éducation du patient apparaissent aujourd’hui comme des enjeux majeurs de santé publique » (HSCP, 1998). L’OMS, le plan français de lutte contre la douleur 2006-2010, le programme Era-Pain, la loi du 4 mars 2002
 nous invitent à participer à ce changement de modèle de la santé. Cela ne se fera pas sans résistances des uns et des autres. « Pour un soignant, penser l’éducation, c’est accepter le patient comme sujet désirant, l’accompagner pas à pas dans son effort de se réapproprier la vie que la souffrance et la maladie ont momentanément ou pour toujours perturbée » (Lecorps in Sandrin-Berthon XE "Sandrin-Berthon" , 2000, p.67). Donner aux patients douloureux chroniques «  davantage de maîtrise de leur propre santé et davantage de moyens de l’améliorer » (Charte d’Ottawa XE "Charte d’Ottawa" , 1986), semble être un enjeu actuel qui s’inscrit dans la promotion de la santé.
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� Organisations Non Gouvernementales


� Fondation Parada


� Fondation Al Rowwad


� Association Quosko Maki


� Etablissement participant au service  public hospitalier


� Institut de Formation en Soins Infirmiers


� Définition de l'International Association for the Study of Pain (IASP)


� La nociception (du latin nocere, faire du mal) est un phénomène purement physiologique. La survenue d’une lésion tissulaire stimule les nocicepteurs localisés dans la peau et les autres tissus de l’organisme. L’information est alors véhiculée sous la forme d’une impulsion électrique par des fibres spécialisées des nerfs périphériques jusqu’au système nerveux central. Le stimulus nociceptif doit atteindre un seuil minimal pour provoquer la douleur. Ce seuil est abaissé au cours de la réaction inflammatoire qui accompagne toute lésion tissulaire 


La nociception est un signal d’alarme.





� La douleur neuropathique (ou neurogène, selon la terminologie) est par définition une douleur liée à une lésion ou un dysfonctionnement du système nerveux périphérique ou central :


compression nerveuse (ex :canal carpien, compression radiculaire), désafférentation périphérique (ex :amputation, zona, diabète), désafférentation centrale (ex :séquelles d’ accident vasculaire cérébral)





�  Il n'y a pas d'explication somatique précise qui permette d’expliquer la douleur, celle-ci est liée à d’un dysfonctionnement psychique.





� C’est un signal d’alarme qui permet de rechercher la cause, elle a un rôle protecteur. Elle est ressentie transitoire et finit par céder rapidement, elle est souvent intense.





� Dès que la douleur persiste plus de 3 mois ou 6 mois selon les auteurs, elle devient chronique. Cette maladie douloureuse va retentir sur l'ensemble de la vie du sujet y compris dans sa vie sociale et dans ses relations avec les autres.





� Un symptôme représente une des manifestations d'une maladie ou d'un processus pathologique, tel qu'exprimé par le patient. En général, pour une pathologie donnée, les symptômes sont multiples.





� Un syndrome est un ensemble de symptômes caractéristiques d'une pathologie.


� Anne-Françoise ALLAZ est médecin chef de clinique de médecine interne de réhabilitation des hôpitaux universitaires de Genève et chargée de cours à l’université. Elle est consultante en tant que psychosomaticienne au centre multidisciplinaire de la douleur à Genève.


� Jean-Pierre Benezech est praticien attaché au centre d’évaluation et de traitement de la douleur du CHU de Montpellier.





� De a=manque et lexis=parole. Concept décrit par Nemiah et Sifneos pour décrire une difficulté à exprimer verbalement les émotions.





� De ergon=travail. Rage au travail ou investissement massif et quasi exclusif dans le travail. Le sujet a souvent des difficultés à prendre des loisirs.


� ( cf ch 2.3 )


� « Ricoeur propose l’examen de trois paradoxes de l’identité. Le premier concerne sa structure temporelle et sa résolution narrative. L'identité est à la fois «  le même », la stabilité, l'absence de changement, l’immutabilité du même en lien avec la structure, et « l’ipséité » où nous passons dans le domaine psychologique des impressions, des désirs et des croyances. » (cité par Revillot� XE "Revillot" �, 1999, p.29)


� « on » représente ici une population indéfinie composée de professionnels de la santé, et sujets du grand public


� Daniel Annequin est médecin responsable de l'unité douleur à l'hôpital des enfants Armand Trousseau à Paris


� Principe et moyens à mettre en oeuvre pour les patients en fin de vie -- organisation de soins palliatifs


� Ce plan  a été signé le 22.09.1988 avec la circulaire DGS/DH n°98/586


� Cette agence appelée ANAES a été renommée HAS : haute autorité en santé. Elle dépend directement du ministère de la santé


� La société française d'anesthésie réanimation dénommée SFAR est la société professionnelle savante la plus influente pour cette spécialité. Elle est à l'origine de nombreux travaux de consensus, de référentiels, pour la pratique de l'anesthésie réanimation. Elle travaille régulièrement avec l’HAS pour élaborer des référentiels permettant l'évaluation de pratiques professionnelles. De nombreux professeurs de médecine sont membres de son comité scientifique et sont aussi experts auprès des tribunaux.


� INSERM : l'institut national de la santé et de la recherche médicale


� PCA : pompe continue d’analgésie. Il s'agit en fait d'un pousse seringue électrique contenant une dilution de morphine et programmé selon un protocole médical établi. À chaque fois qu'il l’estime nécessaire, le patient douloureux appuie sur un bouton de déclenchement qui permettra l'administration d'une dose de morphine. Un ensemble de sécurités est conçu dans le programme pour que cette administration reste dans les limites définies par la prescription médicale. C'est un moyen d’auto-gestion de la douleur par le patient lui-même qui a connu un grand développement ces dernières années. Cela est utilisé chez l'adulte mais aussi chez l'enfant à partir de l'âge de 7-8 ans et en fonction de ses capacités de compréhension pour l'utilisation autonome de ce pousse seringue.


� Circulaire DHOS/E2 n° 2002-266 du 30 avril 2002 relative à la mise en œuvre du programme national de lutte contre la douleur 2002-2005 dans les établissements de santé





� Ce centre national de référence sur la migraine de l'enfant est situé à l'hôpital des enfants Armand trousseau à Paris. C'est la seule structure de ce type sur le territoire français.


� Le Centre National de Ressources et lutte contre la Douleur nommé CNRD est situé lui aussi à l'hôpital Trousseau à Paris. Il se présente comme un centre de référence pour l'ensemble des professionnels pour tous les éléments concernant la douleur : législation, recommandations, évaluation, pédagogie, formation, travail en réseau, travaux de recherche etc.


� Les comités de lutte contre la douleur sont nommés CLUD. Ils ne sont toujours pas obligatoires dans les établissements de santé publique et privée mais leur mise en place est très fortement conseillée par les directives ministérielles et leurs activités sont évaluées dans le cadre des critères d’évaluation des procédures de certification V2 de la Haute Autorité de Santé.


� Décret n° 2004-802 du 29.07.2004 – extraits en annexe 1.2


� Définition Anesthésie


Utilisation de tous médicaments ou techniques permettant à un patient de bénéficier sans douleur d’un acte de chirurgie ou d’exploration


� Définition Analgésie


Utilisation de tous médicaments ou techniques permettant de prendre en charge la douleur





� La loi Neuwirth 1995 





� Article L110-5 du code de la santé publique


� La charte du patient hospitalisé est annexée à la circulaire ministériel n° 95 - 22 du 6 mai 1995 relative aux droits des patients hospitalisés. 


� Article 37 du décret du 6 septembre 1995, modifié le 21 mai 1997


� Loi de 2002-303 du 4 mars 2002, article L1110-5


� Eléments du livret de certification V2 en annexe 1.3





� Comité de Lutte contre la Douleur





� République Française - Ministère de la santé� XE "Ministère de la santé" � et des solidarités -  plan d'amélioration de la prise en charge de la douleur  2006-2010, le 3 mars 2006


� Era-Pain “Toward an integrated network for pain management research programmes in Europe”


� Les pays suivants ont répondu : Albanie, Allemagne, Belgique, Bulgarie, Croatie, Espagne, Estonie, Finlande, Hongrie, Israël, Italie, Lettonie, Lituanie, Norvège, Pays-bas, Portugal, Roumanie, Royaume-uni, Slovaquie, Slovénie, Suède, Tchéquie, Turquie.


� Les médicaments anti-douleur sont classés en trois paliers par l’organisation mondiale de la santé :


Palier 1 : antalgiques non opioïdes (douleurs faibles et modérées) ex : paracétamol, aspirine, anti-inflammatoires non stéroïdiens


Palier 2 : antalgiques opioïdes faibles (douleurs modérées à intenses) ex : codéine


Palier 3 : antalgiques opioïdes forts (douleurs intenses et très intenses) ex : morphine


� La CNAMTS communique des statistiques pour les accidents du travail, accidents du trajet, et maladies professionnelles.





� Les maladies professionnelles sont des manifestations morbides d'origine professionnelle et sont précisément définies par des tableaux annexés à l'article R 461-3 du code de la sécurité sociale


� Docteur en médecine, Alain Serrie a débuté sa carrière en tant qu'anesthésiste-réanimateur à l'hôpital Lariboisière à Paris. Il a ensuite passé un DEA de neurosciences et est maintenant responsable du département diagnostic et traitement de la douleur de l'hôpital Lariboisière. Il est président de l'O.N.G. médicale française  « douleur sans frontières ». Celle-ci est spécialisée dans le traitement de la douleur et des soins palliatifs dans différents pays et notamment au Cambodge depuis 1996. Alain Serrie est l'auteur de plusieurs ouvrages qui traitent de la douleur. Il a coordonné le comité d’organisation des états généraux de la douleur et la parution du livre blanc de la douleur.





� Elles sont appelées CCQ et sont établis d'après des recommandations de l’ANAES : céphalée supérieure à 15 jours par mois pendant plus de trois mois et plus de quatre heures par jour en l'absence de traitement. 


� Méthodologie de l’étude demandée par le Ministère de la santé� XE "Ministère de la santé" �


Etude réalisée à la demande du Comité d’organisation des Etats Généraux de la Douleur par Taylor Nelson 


SOFRES Santé, avec l’assistance de SANESCO.


Méthodologie : interrogation téléphonique


Taille de l’échantillon : 1007 individus 


Population de référence : population française des 18 ans et plus.


Période de réalisation de l’enquête : du 3 au 6 mars 2003


Critères de recrutement : échantillon représentatif de la population française en termes de sexe, age, catégorie socioprofessionnelle de l’interviewé, région et habitat


Instruction  de recueil informatique : CATI (Computer Assisted Telephon Interviewing)





� Le COEGD a été constitué afin de permettre la mise en œuvre des premiers états généraux de la douleur, véritable plate-forme de communication, d’information et d’engagement sur ce thème.


� Haute Autorité de Santé


� Institut National de la Santé Et de la Recherche Médicale


� Centre National de la Recherche Scientifique


� Centres Hospitaliers Universitaires


� Définition du dictionnaire Larousse


� Association de Recherche en Soins Infirmiers


� Jacques Lecomte, est chargé de cours à l'université Paris 10, auteur de livres et articles sur enfance et traumatisme.


� ANDRE Christophe est médecin psychiatre à l’hôpital Saint Anne à Paris et enseignant à l’université Paris 10.


� Hans Selye est considéré comme le père de la conception moderne et scientifique du stress. Entre 1936 et 1982, il a publié 38 livres.


� C’est une discipline récente officialisée en 1985 aux USA et en 1986 en Europe sous l’impulsion d’un psychologue universitaire hollandais, Stan Maës qui fonda l’European Health Psychology Society.





� Celle-ci est développée au chapitre 3.4


� Cela a été possible pour les entretiens avec des adultes et impossible pour les adolescents rencontrés dans le cadre du centre de la migraine de l’enfant à Paris.


� Ce centre est situé à l’hôpital Trousseau à Paris. Il est dirigé par le Dr Annequin (médecin anesthésiste-réanimateur et psychiatre), assisté de deux médecins plein temps et de plusieurs médecins vacataires (dont des pédiatres), d’un cadre de santé, de 3 psychologues et de 2 secrétaires.


� Éthique vient du mot grec « ethos », c'est-à-dire la coutume, l'habitude au sens de la manière de conduire sa vie au quotidien.


� Ipséité, du latin ipse, la chose en elle-même, soi-même.


Caractère du sujet pensant qui a le pouvoir de se représenter lui-même comme demeurant malgré les changements qui affectent son corps et son esprit. Conscience réflective de soi à soi-même. 


� La tachyphylaxie correspond à un ralentissement de l'effet thérapeutique après une période d'utilisation de médicaments. Il s'agit en quelque sorte d'une accoutumance à la molécule contenue dans le médicament.


� Cavernum : espace vide (petite caverne) anormal situé dans des structures anatomiques en principe denses


� Cette unité est couplée avec l’ UFAP : unité fonctionnelle d’analgésie pédiatrique à l’hôpital A. Trousseau à Paris


� Céphalées induites par des tensions musculaires cervicales intenses


� Programme d’échanges entre pays européens sur le thème de la politique de prise en charge de la douleur par les Etats. La version français de ce rapport est en lecture sur le site Internet du Ministère de la Santé : www.santé.gouv.fr


� Loi n°2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé.
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