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Liste des abréviations
ACM : Analyse de Concordances Multiples
AFVD : Association Francophone pour Vaincre les Douleurs
ALD : Affection Longue Duree
ANSM : Agence Nationale de Sécurité du Médicament
ARC : Attaché de Recherche Clinique
CAQDAS : Computer Aided Qualitative Data Analysis Systems
CAD : Centre Anti Douleur
CHU : Centre Hospitalier Universitaire
CLM : Conge de Longue Maladie
CNIL : Commission Nationale de 1’Informatique et des Libertés
CNRTL : Centre National des Ressources Textuelles et Lexicales
CSQ : Coping Strategies Questionnaire
DGOS : Direction Générale de 1’Offre de Soins
DRESS : Direction de la Recherche, des Etudes, de I’Evaluation et des Statistiques
El : Ecart Interquartile
EN : Echelle Numérique
ET : Ecart Type
ETP : Equivalent Temps Plein
EVA : Echelle Visuelle Analogique
EQ-5D-5L : EuroQuol 5-Dimensions-5 Level
FABQ : Fear Avoidance Belief Questionnaire
FBSS : Failed Back Surgery Syndrome
GHM : Groupe Homogéne de Malades
GSS : Gradient Social de Santé
HADS : Hospital Anxiety and Depression Scale
HAS : Haute Autorité de Santé
AIRSN : Antidépresseurs Inhibiteurs de la Recapture de la Sérotonine et de la Noradrénaline
IASP : International Association For the Study of Pain
IC : Intervalle de Confiance
INDS : Institut National des Données de Santé
IRM : Imagerie par Résonance Magnétique
IPG : Implantable Pulse Generator

LRPO : Lombo Radiculalgies Post-Opératoires

12



MADRS : Montgomery & Asberg Depression Rating Scale
MK : Masseur-Kinésithérapeute

MPI : Multidimensional Pain Inventory

MPR : Médecine Physique et de Réadaptation

NS : Neurostimulateur

ODI : Oswestry Disability Index

OR : Odds Ratio

PCS : Profession et Catégorie Socioprofessionnelle

PIT : Profil Idéal Type

PRISMATICS : Predictive Research In Spine/Neuromodulation Management And Thoracic

Innovation/Cardiac Surgery

SDC : Structure Douleur Chronique

SSR : Soins de Suite et de Réadaptation

SDRC : Syndrome Douloureux Régional Complexe

SFETD : Société Francaise d’Etude et de Traitement de la Douleur
SFNM : Société Francaise de NeuroModulation

SME : Stimulation Médullaire Epidurale

TENS : Transcutaneous Electrical Nerve Stimulation

URNH : Unité Rachis-Neurostimulation-Handicap
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Prologue

Le syndrome de la queulotte de cheval

Dessin tiré du groupe Facebook « syndrome de la queue de cheval »
(reproduit avec I’aimable autorisation de 1’auteur)

« La culotte de cheval je I’avais, mais la queue... C’est nouveau ! », peut-on découvrir
en commentaire de ce dessin auto-caricatural publié sur un groupe Facebook de patients. Celui-
ci représente une silhouette hybride mi-femme, mi-béte, vue de dos, revisitant I’anatomie du
centaure. Une épaisse queue de cheval, sur laquelle notre dessinateur appuie avec insistance,
dépasse d’une croupe généreuse. Dans le bas de son dos, a la lisiére du tee-shirt et du pantalon,
sont tatoués les caractéres L5S1 FRV et sur sa nuque I’inscription SQDC CREW. Celui ou celle
qui ne saisirait pas la signification de ces tatouages ou peinerait & mesurer tout I’humour présent
sur cette esquisse a probablement la chance de n’avoir jamais développé de syndrome de la
queue de cheval. Pour les 238 membres appartenant au groupe Facebook « Syndrome de la
queue de cheval » en revanche, toutes les références présentes sur cette auto-caricature sont

parfaitement compréhensibles.
En guise de prologue et en quelques lignes, nous allons essayer d’analyser le sens de ce dessin.

L’idée directrice de notre démarche est d’accéder au monde social de ces patients afin de mieux

comprendre leur humour certes, mais aussi leurs douleurs.
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Les membres de ce groupe Facebook savent que I’humour de ce dessin repose sur un jeu de
mots rapprochant les noms de deux caractéristiques physiologiques phonétiquement proches,
« culotte de cheval » et « syndrome de la queue de cheval », mais aux conséquences bien
differentes. Le premier désigne une simple accumulation de graisse au niveau des cuisses et des
fessiers, pouvant étre considérée comme inesthétique, alors que le deuxiéme se référe a une
atteinte des racines nerveuses souvent provoquées par une dégénérescence du rachis® induisant
des troubles sensitifs, moteurs, génito-sphinctériens et surtout d’intenses douleurs chroniques.

Tous les membres de ce groupe savent que L5S1 correspond au niveau rachidien situé entre la
5° racine lombaire (L5) et la 1™ racine sacrée (S1). Il s’agit du niveau le plus sujet au
développement de hernies discales, soit la principale cause de syndrome de la queue de cheval.
Celles qui s’y développent sont en effet susceptibles de comprimer les racines nerveuses situées
dans le bas de dos. Ces racines ont 1’aspect d’une queue de cheval. C’est pourquoi leur
compression, lorsqu’elle est symptomatique, est nommee « syndrome de la queue de cheval ».
Dans une telle situation, seule une chirurgie du rachis permet de libérer les racines nerveuses.
Si celle-ci permet presque toujours d’éviter une aggravation des symptomes et de les soulager,
elle les fait rarement disparaitre totalement.

FRYV est I’abréviation de FoReVer dont la traduction peut prendre deux acceptions : « L5S1
pour toujours » ou « vive les L5S1 ». La premiere acception, « L5S1 pour toujours », peut faire
référence aux troubles sensitifs, moteurs, génito-sphinctériens ainsi qu’aux douleurs causées
par le syndrome de la queue de cheval qui sont pour le moment incurables. La deuxiéme
acception peut faire I’objet de deux interprétations. Néanmoins, « vive les L5S1 » ne veut
certainement pas dire « vive les hernies discales L5S1 ayant engendré un syndrome de la queue
de cheval », mais plus probablement « vive les patients atteints d’un syndrome de la queue de
cheval ». Cette deuxiéme interprétation est corroborée par I’inscription SQDC CREW ou
SQDC est I’abréviation de Syndrome de la Queue De Cheval et ou CREW peut étre traduit par
« équipe ». Il existe donc des patients se sentant appartenir a 1’équipe du syndrome de la queue

de cheval.

Comme nous avons cherché a le montrer a travers 1’analyse de ce dessin, les membres du groupe
«syndrome de la queue de cheval » partagent des expériences communes relatives au
développement physiologique de leur maladie et au parcours de soins qui lui est lié, ¢’est-a-dire
a ce que A. Strauss nomme la trajectoire de maladie. Leur trajectoire de maladie peut étre

! Le rachis désigne la colonne vertébrale.
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résumeée par 1’apparition d’une hernie discale évoluant vers un syndrome de la queue de cheval
pris en charge par une opération du rachis, laissant perdurer un déficit fonctionnel et
d’importantes douleurs chroniques. Les expériences qui y sont associées leur permettent de
s’inscrire dans un méme univers de sens, de significations, de codes, de connaissances et méme
d’humour, et suscitent in fine le sentiment d’appartenir a un méme groupe, ¢’est-a-dire un méme

monde social selon la terminologie employée par la sociologie interactionniste.

Cet exemple illustre le phénomeéne que nous souhaitons étudier dans cette these : la construction
des mondes sociaux des patients atteints de Lombo Radiculalgies Post-Opératoires (LRPO)
implantés de dispositif de neurostimulation grace a I’analyse de leur trajectoire de maladie et
de leurs caractéristiques sociales. Les LRPO sont des douleurs chroniques du dos et des jambes
consécutives a une chirurgie du rachis. Les patients ayant développé un syndrome de la queue
de cheval peuvent étre considérés comme atteints de LRPO et peuvent a ce titre étre éligibles a
I’implantation d’un dispositif électronique de neurostimulation destiné a soulager une partie de
leurs douleurs. Si nous parlons de mondes sociaux au pluriel, ¢’est parce que le SQDC CREW
n’est pas le seul monde social a correspondre aux criteres de la population étudiée. « Les dos
casses », « les herniens », « les Hommes de fer », « les branchés » sont, comme nous le verrons,
autant de groupes réunissant des patients atteints de LRPO susceptibles d’étre implantées de
dispositifs de neurostimulation.

Le dénominateur commun de tous ces patients est celui de la douleur chronique. Il s’agit de
I’'une des expériences les plus partagées et aux consequences majeures sur la vie sociale et
émotionnelle des individus qui la cotoient. Les patients atteints de LRPO ou d’autres
symptomatologies douloureuses chroniques pourraient donc s’unir sSous cette banniére afin de
se grouper sur Facebook ou au sein d’une association, comme c¢’est le cas pour la quasi-totalité
des maladies chroniques telles que le diabéte, la Sclérose en plaque, Alzheimer, etc. Pourtant,
il n’existe ni groupe Facebook ni association d’envergure réunissant les millions de personnes
affectées par la douleur chronique. A I’opposé, il existe une multitude de petits groupes au sein
desquels la douleur chronique est en filigrane. Parmi eux se trouvent ceux réunissant les patients

atteints de LRPO implantés de dispositifs de neurostimulation.

Pour essayer d’expliquer cette spécificité, nous souhaitons montrer que la douleur chronique
est une entité trop vaste, induisant des expériences trop hétérogénes pour permettre aux

personnes qui 1’éprouvent de se sentir appartenir @ un monde social unique, celui des
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douloureux chroniques. Pour se regrouper, les individus ont besoin de partager des expériences
communes certes, mais celles-ci doivent étre identifiables par tous et suffisamment singulieres
pour rendre compte de toute la subtilité¢ du mal qui les accable. Dans ce contexte chaque
évolution physiologique, chaque consultation de professionnel de santé, chaque diagnostic
proposé, chaque traitement essayé, constituent autant de marqueurs permettant de créer de
nouveaux mondes sociaux. Si la douleur isole, I’Homme reste un animal social. 1l recherche

donc un isolement qu’il peut partager.

Afin de soutenir cette thése, nous avons effectué un travail de recherche entre 2016 et 2020 au
sein du Centre Hospitalier Universitaire de Poitiers. Nous y avons mené un travail de terrain
mélant données qualitatives et quantitatives. Afin de dresser un panorama aussi complet et
profond que possible du phénomene que nous souhaitons étudier, nous avons choisi de procéder
a un échantillonnage théorique par diversification interne et d’étudier de la fagon la plus
exhaustive possible les expériences et les mondes sociaux qui sont associés a la trajectoire de
maladie d’une population en apparence homogeéne : celle des patients atteints de Lombo

Radiculalgies Post-Opératoires implantés de dispositifs de neurostimulation.
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Introduction générale
Prise de position : douleur aigué et douleur chronique
« La douleur est sans doute [’expérience humaine la mieux partagée, avec
celle de la mort : aucun privilégié ne revendique son ignorance a son endroit

ou ne se targue de la connaitre mieux que quiconque (Le Breton, 1995) ».

La douleur aigué : la sonnette d’alarme du quotidien

« Ale », nous écrions-nous lorsque notre quintus, autrement appelé petit orteil, tente un face a
face héroique avec un pied de lit. Nous pestons, maudissant en méme temps notre maladresse,
notre literie et toute autre entité pouvant étre tenue pour responsable de cet accident. L’espace
d’un instant la douleur occupe tout notre étre. Puis a mesure que les secondes défilent, la douleur
s’estompe pour finalement disparaitre de notre corps et s’évader de nos penseées...

Cette expérience si banale porte le nom de douleur aigué. Elle est définie par 1’International
Association for the Study of Pain (IASP) comme «une sensation et une expérience
émotionnelle désagréable en réponse a une atteinte tissulaire réelle ou potentielle ou décrite en
ces termes (IASP, 1994) » dont la durée est inférieure a 3 mois. En définissant la douleur comme
une expérience, 1. Bazsanger fait remarquer que I’TASP met I’individu, la personne vivant
I’expérience, au premier plan. Le ressenti de la douleur n’est pas seulement le produit de

mécanismes biologiques, il est également influencé par des facteurs psychologiques et sociaux.

La douleur aigué jalonne la vie quotidienne et inquiete généralement peu, car tout un chacun
sait par expérience en interpréter la cause et en prédire le dénouement. Les crampes
abdominales sont par exemple souvent le signe d’une indigestion, d’une intoxication ou d’un
rotavirus, et chacun sait que le repos, une bréve modification du régime alimentaire et au besoin
une visite chez le médecin suffisent a les faire disparaitre. La concordance entre la
symptomatologie douloureuse et 1’agression du corps, qu’elle soit interne lors d’une infection
virale ou microbienne ou encore externe lors d’un choc traumatique, a rapidement permis a la
douleur de trouver sa place dans le corpus hippocratique (Rey, 2011). La facon dont le malade
est capable de parler de la douleur qu’il éprouve constitue en effet un indice précieux pour les
médecins. Son intensité, son mode d’expression, sa localisation et sa durée sont autant
d’éléments permettant de guider les professionnels de santé dans leur diagnostic et dans la mise
en place d’une stratégie thérapeutique. La douleur est alors considérée comme un signal

d’alarme, un sixieéme sens salutaire, permettant de préserver I’intégrité corporelle de ’Homme.
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Drailleurs 1’analgésie congénitale, soit I’absence totale de douleur, met rapidement en péril la
survie des personnes qui en sont atteintes, car toute blessure, méme minime, est susceptible de

s’aggraver lorsqu’elle est détectée trop tardivement.

La douleur chronique : un sinistre cadeau qui diminue ’Homme
Il est des douleurs plus durables, plus tenaces, dont 1’évolution est incertaine. Il s’agit des
douleurs considérées comme chroniques, c¢’est-a-dire s’exprimant depuis plus de six mois.
Inéluctable conséquence du développement des maladies chroniques induit par I’augmentation
de I’espérance de vie, la douleur chronique accompagne les maladies ostéo-articulaires,
musculaires ou encore les différents types de cancers. Lorsque ce n’est pas la maladie en tant
que telle qui est a I’origine des douleurs, ce sont ses complications qui en sont responsables,
comme c’est le cas pour les neuropathies diabétiques ou encore les douleurs osseuses de

I’insuffisance rénale terminale.

Plusieurs éléments distinguent la douleur chronique de la douleur aigué. Tout d’abord,
contrairement a cette derniére qui peut étre considérée comme un signal d’alarme salutaire, la
douleur chronique ne permet généralement pas de préserver I’intégrité du corps, bien au
contraire. Les douleurs musculo-squelettiques en lien avec la pénibilité du travail ne relévent
par exemple pas de la maladie. C’est ainsi que le paysan a la fin de sa journée apres le labour,
les semailles et la récolte ressent des douleurs presque chaque soir et a longueur de temps sans
pour autant que la douleur ne permette de mettre en exergue une quelconque pathologie, si ce
n’est la dureté méme du travail. Les douleurs cancéreuses ne sont que double peine pour les
personnes qui les éprouvent. Lorsqu’elles ne peuvent espérer étre guéries, elles ne doivent pas
seulement se résigner a mourir, mais aussi accepter la souffrance liée a la mort. C’est pourquoi
la douleur chronique est considérée, depuis les travaux du chirurgien et physiologiste de R.
Leriche, comme « un sinistre cadeau qui diminue I’homme, qui le rend plus malade qu’il ne
serait sans elle (Leriche, 1949, p. 27) ».

Ensuite, parce qu’elle s’inscrit dans la durée, la douleur chronique n’affecte pas seulement le
corps, mais détruit ’Homme qui la supporte. Elle agit sur le psychisme, a 1’échelon individuel,
mais aussi sur 1’entourage familial et social (HAS, 2008). Amenuisant progressivement le
sommeil et ’humeur de I’individu algique, la douleur ne retentit pas seulement sous la forme
d’un état de douleur a 1’état brut. Elle doit également étre considérée comme une souffrance
retentissant sur la vie physique, psychique et sociale des individus qui 1’éprouvent (Le
Breton 1995; Le Breton 2010; Le Breton 2017). Une étude comparative de Nadine Attal & al.
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réalisée auprés d’un échantillon de 1591 individus algiques chroniques et 1237 individus non
algiques montre un retentissement majeur sur la qualité de vie? de ’individu, sur le sommeil
ainsi que sur I’anxiété et la dépression (Attal et al. 2011). L’¢tude EPSIDONE met en exergue
les conséquences de la douleur chronique sur la vie sociale et révéle par exemple qu’elle
empéche 25 % des personnes qui I’éprouvent de jouer avec leurs enfants ou petits-enfants (Van
Belleghem et Bouhassira, 2009). La douleur chronique est vécue comme une catastrophe intime
(Marin, 2014) qui crée un basculement, un désequilibre de soi. Elle a de nombreuses incidences
sur la perception de I’individu malade, dont une altération de 1’estime de soi, une insécurité du
moment et de 1’avenir, une réduction dans la possibilité d’agir, une inhibition a 1’anticipation,
a la projection, a se construire un avenir. Outre qu’elle impacte profondément la vie privée, la
douleur chronique bouleverse la vie professionnelle. Le rapport de la HAS de 2009 révéle que
«les limitations d’activités professionnelles ou domestiques, du fait de la douleur, sont
importantes chez 6 % des personnes de 25-64 ans, 15 % des 65-84 ans et 33 % des personnes
de 85 ans et plus (...)» (Haute Autorité de Santé 2009). Une des conséquences de cette
limitation d’activité professionnelle a trait a la baisse du niveau de vie, voire a la désocialisation

provoquée par la perte d’emploi.

La douleur chronique représente un enjeu de santé publique majeur. Ses codts directs (soins,
hospitalisations, traitements, etc.) et indirects (arréts de travail, baisse de productivité, etc.) sont
en effet estimés a plusieurs dizaines de milliards d’euros chaque année. L’enquéte STOPNET
estime sa prévalence a 31, 7 % dans un échantillon représentatif composé de 23 712 répondants
agés de plus de 18 ans (Bouhassira et al., 2008). La prévalence de la douleur chronique
d’intensité moyenne ou importante — supérieure a 4/10 sur 1’Echelle Visuelle Analogique
(EVA) — est estimée a 19,9 %.

Transposé a la population francaise de plus de 20 ans, le nombre de personnes atteintes de
douleurs chroniques peut étre estimé a environ 15 460 000 dont 9 705 000 avec des douleurs
d’intensité moyenne a importante (INSEE, 2016a). Par ailleurs, la douleur chronique ne touche
pas seulement celui qui I’éprouve, mais concerne aussi directement ses proches. Le Livre blanc
de la douleur rapporte que 30 % des enquétés en souffrent indirectement, ¢’est-a-dire qu’ils sont
impactés par la souffrance d’un proche (Serrie et Queneau, 2005). C’est pourquoi la Haute

Autorité de Santé (HAS) insiste sur le fait que la douleur chronique « agit directement sur celui

2 Dans cette étude la qualité de vie est mesurée par le questionnaire Short Form Health Survey 12 items. Ce
questionnaire suppose que la qualité de vie est une notion multifactorielle reposant sur les capacités fonctionnelles,
la douleur, la perception de 1’état de santé, la vie sociale, les problémes émotionnels et la santé mentale.
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qui en souffre (d’emblée et/ou secondairement), mais aussi sur son entourage familial et social,

y compris de travail (environnement et conditions) (HAS, 2008, p. 17) ».

Des lombalgies aigués aux Lombo Radiculalgies Post-Opératoires soulagées par des
dispositifs de neurostimulation implantés
Parmi les personnes malades, souffrantes, ayant pour la plupart un long parcours en compagnie
de douleurs chroniques, beaucoup sont touchées par «le mal du siécle », c’est-a-dire les

lombalgies.
Des lombalgies aigués aux Lombo Radiculalgies Post-Opératoires

Les lombalgies aigués, le mal du siecle

Les lombalgies aigués sont définies comme des douleurs de la région lombaire pouvant
s’accompagner d’une irradiation a la fesse, a la créte iliaque, voire & la cuisse et ne dépassant
qu’exceptionnellement le genou et dont I’évolution est inférieure a trois mois (ANAES, 2000,
p. 14).

Elles ont une prévalence importante, puisque 75 % des individus en souffrent ou en souffriront
au cours de leur vie, ce qui lui vaut souvent le nom de « mal du siécle » (INSERM, 2000). Selon
I’Institut National de la Santé Et de la Recherche Médicale (INSERM), plus de la moitié de la
population en a souffert au moins un jour au cours des 12 derniers mois. La prévalence de
lombalgie de plus de 30 jours dans les 12 derniers mois est de 15,4 % chez les hommes et de
18,9 % chez les femmes. La lombalgie a un impact sociétal important. Selon la Haute Autorité
de Santé (HAS), elle génere chaque année plus de 6 millions de consultations, dont 90 % sont
effectuées chez le médecin généraliste (HAS, 2015a). La lombalgie représente le troisieme
motif de consultation pour les hommes et le sixieme pour les femmes. Elle constitue prés du
tiers des actes de kinesithérapie, 2,5 % de I’ensemble des prescriptions médicamenteuses et
entre 5 et 10 % des actes de radiologie. Son codt financier médical direct est évalué a 1,4
milliard d’euros, soit 1,6 % des dépenses de santé.

Son codt financier indirect représente une somme 5 a 10 fois plus importante. Elle est la
premicre cause d’invalidité chez les moins de 45 ans ainsi que la premiére cause d’arrét de
travail (Llorca 2004). 11 s’agit également de la premiére cause de limitation d’activité chez les
personnes de 45 a 65 ans, et la troisieme cause de handicap chronique. En tout et pour tout, les

lombalgies seraient responsables d’une perte annuelle comprise entre 8,4 et 15,4 milliards
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d’euros chaque année. Elle correspond ainsi a un probléme de santé publique majeur, tant du

point de vue medico-économique qu’en rapport avec ses conséquences psychosociales.

Les lombalgies chroniques
Six a 8 % des lombalgies évoluent vers la chronicité, ¢’est-a-dire qu’elles durent depuis plus de
3 mois (Bailly et Petitprez, 2019). La Haute Autorité de Santé propose de différencier trois
formes de lombalgies chroniques : les lombalgies chroniques non dégénératives, dégénératives
et sans relation retenue avec des lésions anatomiques. Les premieres, anciennement nommeées
lombalgies spécifiques ou lombalgies symptomatiques, sont associées a une cause traumatique,
tumorale, infectieuse ou inflammatoire. Les deuxiémes sont quant a elles causées par un ou
plusieurs problémes d’ordre discogénique, facettaire, ligamentaire, musculaire, etc. Les
troisiémes sont, comme leur nom 1’indique, sans relation identifiée avec des lésions
anatomiques. Dans le cadre de cette thése, nous avons principalement été amené a cotoyer des
patients présentant ou ayant présenté des lombalgies dégénératives ou associées a une cause

traumatique®.

Ces deux formes de lombalgies chroniques induisent généralement des douleurs dites
nociceptives. Celles-ci informent d’une réelle atteinte a I’intégrité corporelle. La douleur
nociceptive est également présentée comme « mécanique », car un certain nombre de facteurs
— tels que la position, le moment de la journée, etc. — vont en affecter I’intensité. Ainsi, dans la
théorie, la résolution du probleme mécanique doit mettre fin a I’épisode douloureux. Lorsque
le temps ou les traitements non-invasifs ne suffisent pas a atténuer les douleurs, les patients

peuvent étre orientés vers la chirurgie.

Si toutes les lombalgies chroniques ne nécessitent — heureusement — pas de prise en charge
chirurgicale, il peut parfois s’avérer nécessaire de procéder a une chirurgie dite de
décompression et/ou instrumentée. Il arrive en effet qu’un canal lombaire* obstrué soit a
I’origine des douleurs dans la région lombaire et/ou radiculaire. Dans le cas d’une chirurgie de
décompression, telle que I’exérése (ablation) d’une hernie discale (une partie de disque

intervertébral usé, comprimant un nerf), 1’objectif est de retirer les tissus ou les fragments

3 Toutefois nous verrons que la plupart des patients ont vu leurs lombalgies étre considérées comme sans relation
identifiée avec des lésions anatomiques.

411 s’agit de la continuité de la moelle épiniére dans le bas du dos jusqu’au sacrum. Il se trouve au centre de la
colonne vertébrale et est constitué¢ d’un amas de nerfs appelé queue de cheval.
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osseux qui font pression sur la structure nerveuse afin de la dégager. Dans le cas d’une chirurgie
instrumentée, telle que la mise en place d’une arthrodése (opération qui consiste a bloquer une
articulation) a la suite d’un spondylolisthésis par exemple, 1’objectif est de stabiliser la colonne
vertébrale afin de préserver I’intégrité de la moelle épiniére. Il existe cependant des situations
dans lesquelles des chirurgies considérées comme « réussies » sur le plan anatomique ne

permettent pas de soulager les douleurs, voire les exacerbent.

Les Lombo Radiculalgies Post-Opératoires (LRPO)
Lorsque I’indication chirurgicale est bien posée, réalisée a temps et que 1’opération se passe
sans difficulté technique particuliere, celle-ci peut permettre de réduire, voire de mettre un
terme aux lombalgies. Toutefois, il arrive que 1’opération ne permette pas de diminuer les
douleurs, voire que de nouvelles douleurs localisées au niveau du dos et/ou des jambes
apparaissent aprés 1’intervention. Lorsque ces douleurs persistent plus de 3 mois, elles sont

nommées Lombo Radiculalgies Post-Opératoires (LRPO).

Les Lombo Radiculalgies Post-Opératoires, également nommeées Failed Back Surgery
Syndrome (FBSS) dans la littérature anglophone, constituent une sous-catégorie spécifique des
lombalgies chroniques et des douleurs post-opératoires (Schug, Lavand’homme, Barke,
Korwisi, Rief et Treede, 2019). La majorité des publications définissent les LRPO comme des
douleurs du rachis lombaire et/ou des membres inférieurs consécutives a une chirurgie du rachis
et réfractaires aux stratégies thérapeutiques conventionnelles. Il s'agit d'une affection dont la
physiopathologie est complexe, comprenant diverses étiologies et caractéristiques douloureuses
qui ont un impact négatif sur la capacité fonctionnelle ainsi que le bien-étre psychologique et
social (Al Kaisy et al., 2015 ; Rigoard, Desai et Taylor, 2015). Dans ce cas, c¢’est la dimension
post-opératoire — et non seulement 1’étiologie qui n’est intrinsequement pas spécifique — qui
préside a I'utilisation de ce terme. Cette particularité confére un statut particulier aux LRPO
qui, au sein méme de la communauté médicale, sont reconnus comme une catégorie médicale

artificiellement construite (Thomson, 2013).

La prévalence des LRPO est comprise entre 10 et 50 % des opérations rachidiennes (Inoue et
al., 2017 ; Long, 1991 ; Van Buyten et Linderoth, 2010) et 5 a 10 % des patients sont
susceptibles de développer des douleurs chroniques post-opératoire sévéres, c’est-a-dire
supérieures a 5/10 sur 1I’Echelle Visuelle Analogique de la douleur (Kehlet, Jensen et Woolf,
2006). Sachant que les interventions sur le rachis ont concerné 83 166 patients en 2011, il est
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possible d’estimer que chaque année entre 4 155 et 8 316 patients sont atteints de LRPO séveéres.
Si cette prévalence semble a priori relativement faible, il convient de préciser deux choses.
Tout d’abord, le nombre de chirurgies du rachis est en constante augmentation depuis 2009.
Sur la période de 2009 a 2011 celui-ci a globalement augmenté de 8,3 % (HAS, 2014a). Ensuite,
bien que cette forme de lombalgie ne touche, toutes choses égales par ailleurs, qu’un faible
nombre de patients, 70 a 80 % des co(ts associés aux lombalgies sont directement imputables
aux patients considérés comme lombalgiques chroniques et réfractaires aux traitements

médicaux dont font partie les patients atteints de LRPO.

Malgre des étiologies diverses, la plupart des patients atteints de LRPO ont en commun une
composante neuropathique a leur douleur. Cette derniére est définie par I’International
Association for the Study of Pain comme une « douleur liée a une lésion ou une maladie
affectant le systeme somato-sensoriel (SFETD, 2016) ». Dans le cas des LRPO, il s’agit de
douleurs générées par une lésion du systeme nerveux et qui ont la particularité d’étre
difficilement soulagées par les traitements conventionnels (Martinez et al. 2010 ; Martinez,
Baudic, and Fletcher 2013).

Dans ce contexte thérapeutique difficile, il peut étre proposé aux patients I’implantation d’un
dispositif de neurostimulation (HAS, 2014b). Il s’agit, comme nous allons le voir, d’une
technique de prise en charge de la douleur palliative reposant sur 1’utilisation de courants

électriques.

La neurostimulation implantée pour les LRPO
La neurostimulation implantée est une technique médicale invasive a visée antalgique, congue
pour délivrer une stimulation électrique au niveau de la moelle épiniere — la Stimulation
Médullaire Epidurale — ou des nerfs périphériques — la Stimulation périphérique. Elle est
indiquée pour les douleurs neuropathiques, lorsqu’elles sont considérées comme chroniques et
réfractaires aux stratégies thérapeutiques conventionnelles (HAS, 2014c). Les LRPO
représentent aujourd’hui la principale indication d’implantation de dispositifs de

neurostimulation implantés (Dones et Levi, 2018).
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Origines et fonctionnement de la neurostimulation implantée
C’est dans la Gréce antique que la prise en charge de la douleur par I’utilisation de courants
électriques fit sa premiere apparition (Gildenberg, 2006). Les Grecs appliquaient en effet des
décharges électriques a l'aide de poissons torpilles sur les régions douloureuses pour
« contrecarrer » la transmission d'un message douloureux persistant. En dépit de cet héritage,
I’utilisation de 1’¢lectricité dans la prise en charge de la douleur s’est longtemps vue évincée au

profit de techniques visant a détruire les cibles neurologiques jugées défaillantes.

Aussi la chirurgie de la douleur prit-elle d’abord la forme d’une série
d’interventions visant a interrompre les voies de la sensibilité cérébro-
spinale a différents niveaux : neurotomie quand il s’agissait de la section
d’une branche nerveuse, radicotomie pour la section des racines postérieures
(...) et la psycho chirurgie a fait usage, pendant un certain temps, des
lobotomies et d’interventions sélectives sur le lobe frontal (Rey, 2011,
p. 363).

Il aura fallu attendre 1928 pour que les premiéres publications sur la stimulation électrique
transcutanée — au travers de la peau — a visée antalgique éveillent I'intérét du corps médical et
que celui-ci émette 1’idée de I’utiliser chez les patients souffrant de névralgies faciales. Les
premieres électrodes sont implantées en 1960 dans le thalamus de patients souffrant de
neuropathies et c’est en 1967 que C. N. Shealy implante la premiére électrode au niveau
médullaire (Shealy, Mortimer et Reswick, 1967) (figures ci-dessous). Cette technique de

neurostimulation est nommée Stimulation Médullaire Epidurale (SME).

Le principe de fonctionnement du dispositif utilisé par C. N. Shealy est relativement simple.
Une batterie externe envoie un courant électrique d’une fréquence inférieure a 100 Hz
(fréquence de stimulation dite Tonic ou conventionnelle) a une électrode placée en regard des
cordons de la moelle épiniere. Le courant ainsi diffusé sur le systeme nerveux central créé des
paresthésies, c’est-a-dire des petits fourmillements, qui court-circuitent le message douloureux
et permettent ainsi de soulager la douleur. Les endroits couverts par les paresthésies sont

dépendant du niveau d’implantation de 1’¢lectrode.
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Figure 1 : Batterie externe avec radio transmetteur Figure 2 : Radiographie de la stimulation
a gauche et électrode implantable a droite médullaire implantée par Shealy.

Source : Shealy et al., 1967

La théorie du gate control, décrite par R. Melzack et P. Wall dans la revue Science en 1965,
supporte le principal mécanisme d’action de la neurostimulation (Melzack et Wall, 1965). La
neurostimulation « conventionnelle » agit en renforcant le contrdle inhibiteur local au niveau
de l'interneurone inhibiteur et de la corne dorsale de la moelle par une stimulation des voies
épicritiques du tact fin (fibres AP, plus rapides, car myélinisées et de plus gros calibre). Elle
génére une sensation apparentée a des paresthésies « bienfaisantes », qui viennent se substituer
partiellement a la douleur, en filtrant I’intensité de sa transmission aux relais supra-spinaux
(figure ci-dessous).
Figure 3 : Mécanismes d’action de la neurostimulation conventionnelle
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Les mécanismes d’action de la stimulation Tonic, dite conventionnelle, sont expliqués aux
profanes grace a la mobilisation de I’expérience commune : lorsque 1’on se donne un coup de
marteau sur un doigt, le premier réflexe est de souffler dessus. Ce faisant, nous sollicitons
instinctivement le tact épicritique (soit les fibres AB) afin de réduire I’intensité du message

douloureux.

La neurostimulation aujourd’hui
Depuis la premiere implantation d’électrode médullaire par C. N. Shealy en 1967, la
neurostimulation a connu plusieurs (r)évolutions. Celles-ci concernent principalement les

générateurs et les électrodes.

Les générateurs de courant, nommes « Implantable Pulse Generator » (IPG), ne sont plus de
simples batteries externes, mais de véritables condensés technologiques. La miniaturisation et
I’amélioration des capacités de stockage de I’¢lectricité ont notamment permis a ces générateurs

d’étre implantés, généralement au niveau de la fesse ou de la sangle abdominale.

Figure 4 : Représentation d’un dispositif de
neurostimulation implanté

ELECTRODE

© PRISMATICS Lab.

Les IPG se divisent en deux grandes catégories : celle des non rechargeables et celle des
rechargeables. Les premiers ont I’avantage de ne pas avoir a étre rechargés, mais sont implantés
pour une durée comprise entre 3 et 5 ans — autrement dit I’'TPG est remplacé tous les 3 a 5 ans,
ce qui nécessite une nouvelle intervention chirurgicale. Les deuxiemes ont I’inconvénient de
devoir étre rechargés parfois plusieurs fois par semaine, mais ont une durée de vie de 9 années.
Par ailleurs, I’arrivée sur le marché d’IPG proposant de nouvelles formes d’onde est a I’origine
d’une véritable révolution dans le monde de la neurostimulation. Il est maintenant possible de

générer des fréquences de stimulation supérieures a 500 Hz grace a la stimulation dite « Haute
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Fréquence » (Kapural et al., 2015) ou « Haute Densité » (Sweet et al., 2016) ou encore de
modifier le nombre de pulsations grace au systéme « Burst » (De Ridder et al., 2015). La plupart
de ces formes d’onde s’affranchissent partiellement voire complétement des paresthésies, si

chéres au mécanisme d’action princeps de la stimulation conventionnelle.

Les électrodes ont elles aussi fait I’objet de plusieurs innovations. Il existe notamment deux
types d’électrodes pouvant étre implantées : les électrodes percutanées (généralement mono
colonne) et les électrodes chirurgicales (généralement multi colonnes) (Figure 5). Les
électrodes percutanées, moins larges et comportant souvent moins de contacts électriques, ne
nécessitent pas d’abord chirurgical a proprement parler. L’implantation est en effet effectué¢e a
travers une aiguille de Tuohy, comme pour les péridurales chez les femmes enceintes. Elle peut
étre réalisée par un anesthésiste ou un chirurgien. Les électrodes multi colonnes, plus invasives
et avec généralement plus de contacts électriques, nécessitent un abord rachidien et sont donc
exclusivement implantées par des chirurgiens — généralement des neurochirurgiens. La
multiplication des plots permet théoriquement de produire des champs de stimulation
médullaire plus fins, plus profonds, plus discriminants vis-a-vis des populations neuronales
adjacentes, pour tenter de « capturer » des territoires a soulager plus importants de facon de

plus en plus précise.

Figure 5 : Electrodes chirurgicales & gauche et percutanées a droite

© Boston lead Portfolio, 2017

Les études menees depuis plus de 40 ans montrent que la stimulation médullaire permet
d’obtenir un soulagement de la douleur efficace, en particulier lorsque celle-ci est responsable
d’un handicap fonctionnel qui entrave les activités de la vie quotidienne, personnelle et

professionnelle. L’efficacité de la stimulation medullaire est considérée comme durable
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(Brinzeu et al., 2019 ; Kriek et al., 2018 ; Kumar et al., 2005, 2007, 2008 ; North et al., 2005,
2006). De plus, cette thérapie permet de réduire la consommation d’antalgiques et permet
parfois aux patients de reprendre leurs activités socioprofessionnelles (Gee et al., 2019). Les
complications majeures de cette technique sont considérées par les médecins implanteurs
comme trés faibles (Eldabe, Buchser et Duarte, 2015). Enfin, il apparait que si la
neurostimulation représente une dépense de santeé initiale conséquente (15 000 — 30 000 euros),
plusieurs études médico économiques ont montré que ce colt était amorti aprés trois années
d’utilisation (Kumar et Rizvi, 2013 ; Taylor et al., 2004).
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Problématisation

Problématique générale : la douleur chronique ne fédére pas, les différentes
symptomatologies douloureuses chroniques, si
Face a ’ampleur de I’impact sanitaire et social de la douleur chronique, il semble pertinent de
penser que les personnes qui I’éprouvent se réunissent pour I’affronter, Se soutenir et porter des
revendications communes aupres des professionnels de santé et des institutions sanitaires. Ceci
semble d’autant plus légitime qu’une rapide observation du monde social permet de prendre
connaissance de la prégnance des associations de patients regroupés autour de 1’étude et de la
prise en charge des maladies, en particulier lorsqu’elles sont chroniques (Rabeharisoa et Callon,
2002). Pour illustrer notre propos il est possible de citer AIDES, La Ligue contre le cancer, La
Fédération Francaise des Diabétiques, France Alzheimer, etc. Depuis quelques années, des
groupements de patients émergent également sur des forums et des réseaux sociaux. Si plusieurs
auteurs notent que ces groupes ne bénéficient généralement pas de la méme aura aupres des
professionnels de santé que les associations (Akrich et Méadel, 2009), « ces espaces sont le lieu
d’intenses discussions qui permettent une appropriation collective de I’information médicale et
la constitution d’une forme d’expertise (Akrich et Méadel, 2009) ». Ainsi, on peut retrouver sur
la toile de I’internet de trés nombreux groupes Facebook relatifs au diabéte, au cancer, au sida,

etc. Il y en a des centaines, comptant d’une dizaine a plusieurs centaines de milliers de membres.

Dans ce paysage, la douleur chronique semble étre 1I’exception qui confirme la regle. S’il existe
effectivement 1’ Association Francophone pour Vaincre les Douleurs (AFVD), il est étonnant
de constater que celle-ci ne compte pas plus de 50 adhérents en 2018 et ne dispose pas de
suffisamment de bénévoles pour tenir une permanence dans chagque nouvelle région de
I’hexagone. La mutation du paysage associatif induite par les réseaux sociaux pourrait
éventuellement provoquer un déplacement de population au profit de ces derniers, mais une
simple recherche sur Facebook montre qu’il n’existe qu’un seul groupe francais de 530
membres portant sur la douleur chronique en général. Au vu de ’ampleur du phénomene et
d’une mouvance globale suggérant le renforcement des réseaux de patients, sous forme

associative ou virtuelle, nous ne pouvons qu’étre interloqué par ce paradoxe.

Nous avons tout d’abord attribué ce fait social (Durkheim, 1967) a ce qui semble étre 1’une des
specificités de la douleur chronique : I’isolement. La douleur « est devenue un fait privé, elle
n’est plus aujourd’hui inscrite dans une représentation commune lui donnant un sens dépassant

I’individu (Le Breton 2010:84) ». Dans la société occidentale, la douleur isole les individus qui
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en souffrent, « on partage la peur, mais jamais la douleur enfermée dans la chair et réduite a
une intimité torturante inaccessible aux autres. Parfois, il n’y a plus assez de place dans
I’investissement du monde et elle balaie tout sur son passage [...] (Le Breton 2010:59) ». Les
retentissements de la douleur chronique sur la vie de I’individu algique, la souffrance qu’elle
induit et in fine I’isolement qu’elle produit pourraient expliquer 1’absence de groupements,
associatifs ou virtuels.

Cette perspective est celle qui a nourri notre rapport initial a la douleur. Toutefois, celle-ci s’est
rapidement étiolée : s’il n’existe pas de groupe de patients unis autour de la douleur chronique
en général, on peut en dénombrer une multitude autour des différentes formes de douleurs
chroniques. Il y a en effet de tres nombreuses associations de patients douloureux chroniques :
« 1’ Association Fibromyalgie France » contre la fibromyalgie, 1’association « SPARADRAP »
contre la douleur chronique chez I’enfant, 1’association « AINP » contre les névralgies
Pudendale et les douleurs Pelvi-Périnéales, etc. Sur les réseaux sociaux, le nombre de groupes
dont la douleur chronique est en filigrane est encore plus impressionnant. Il existe par exemple
un groupe pour le Syndrome Douloureux Régional Complexe (SDRC) de Type 1 et un autre
pour le SDRC de Type 2, un groupe pour les douleurs neuropathiques, etc. Les patients
semblent ainsi vivre des expériences si propres a leurs symptomatologies douloureuses qu’ils
ne se sentent pas appartenir a un méme grand groupe de patients atteints de douleurs chroniques,
mais a plusieurs petits groupes touchés par différentes symptomatologies douloureuses.

Problématique spécifique : identification et compréhension des facteurs associés a la
construction des mondes sociaux des patients atteints de LRPO implantés de dispositifs
de neurostimulation
A un niveau beaucoup plus fin, le méme phénoméne est observable chez les patients atteints de
lombalgies chroniques. Alors que la lombalgie est considérée comme le mal du siecle, il
n’existe aucune association d’envergure sur cette symptomatologie douloureuse, ni de groupe
sur les réseaux sociaux. Il y a en revanche des dizaines de groupes Facebook dans lesquels la
lombalgie chronique est en omniprésente. Il existe par exemple un groupe sur les
spondylolisthésis, un groupe sur le syndrome de la queue de cheval et presque autant de groupes
sur les hernies discales qu’il existe de niveaux vertébraux susceptibles d’étre touchés. De fagon
plus étonnante encore, il apparait que plusieurs groupes de patients sont structurés autour des
différents traitements chirurgicaux destinés, entre autres choses, a soulager les douleurs induites
par les lombalgies. 1l existe par exemple un groupe sur les arthrodeses et plusieurs groupes sur

la neurostimulation. A I’instar des autres patients touchés par une symptomatologie
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douloureuse chronique, ils ne semblent ni se sentir appartenir au grand groupe des douloureux
chroniques, ni méme a celui des lombalgiques chroniques. Pour analyser et comprendre cette
singularité nous avons souhaité nous centrer sur les patients atteints de LRPO implantés de

dispositifs de neurostimulation.

Comme nous I’avons vu, le diagnostic de LRPO tient une place particuliére dans la nosologie
médicale. 1l ne repose pas tant sur des caractéristiques anatomo-physiologiques que sur une
double trajectoire. Nous retrouvons d’un c6té la trajectoire associée a 1’évolution de la maladie
et de I’autre la trajectoire de soins qui s’y adosse. Le diagnostic de LRPO suppose ainsi d’avoir
déja fait ’expérience de lombalgies aigués, puis de lombalgies chroniques, d’au moins une
intervention chirurgicale du rachis et de douleurs chroniques post-opératoires. Chacune de ces
expériences est associée a la consultation d’un ou plusieurs professionnels de santé selon un
ordre contr6lé prédéfini par les professionnels de santé. Les médecins généralistes et les
masseurs-kinésithérapeutes sont par exemple reconnus par la HAS comme les professionnels
de santé de premiers recours et accompagnent a ce titre les patients souffrant de lombalgies
aigués ou en cours de chronicisation (Bailly et Petitprez, 2019). L’indication de
neurostimulation est elle aussi dépendante du parcours de soins, puisque pour en bénéficier un

patient doit étre considéré comme réfractaire aux stratégies thérapeutiques conventionnelles.

La particularité de cette population est donc que le diagnostic (celui de LRPO) et le traitement
(la neurostimulation) qui la caractérise sont dépendants du développement physiologique d’une
lombalgie et de I’organisation du travail déployée pour en suivre le cours. Le concept de
trajectoire de maladie proposé par A. Strauss semble par conséquent particulierement propice
a I’analyse de cette population. 1l a en effet « la vertu de faire référence non seulement au
développement physiologique de la maladie de tel patient, mais également a toute I’organisation
du travail déployée a suivre ce cours, ainsi qu’au retentissement que ce travail et son
organisation ne manquent pas d’avoir sur ceux qui s’y trouvent impliqués (Strauss, 1992) ».
Ce concept permet également d’ordonner de manicre analytique I'immense variété des
événements constitutifs de I’expérience des maladies chroniques. Chaque maladie impose en
effet une trajectoire particuliére, c’est-a-dire une ligne d’orientation des traitements et des
événements a venir. La mobilisation du concept de trajectoire de maladie nous semble d’autant
plus intéressante qu’il s’attache a révéler I’influence d’événements susceptibles d’interférer

avec une trajectoire médicale contrdlée, c’est-a-dire linéaire et efficiente.
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« Les efforts accomplis pour assurer a la trajectoire un cours plus ou moins
controlable présentent une image de type gyroscopique. Comme l’instrument
auquel cette image fait référence, ceux-ci ne se déroulent pas forcement
autour d’un axe parfaitement vertical ; au contraire, au hasard des
contingences rencontrées, ils peuvent s affoler et s’écarter de leur centre de
rotation — et se retrouver hors course — pendant un temps plus ou moins ou
long (...) (Strauss, 1992, paragr. 1800)».

Ces événements perturbant la linéarité de la trajectoire médicale, nommeés « contingences »,
constituent paradoxalement 1’essence méme de la trajectoire de maladie des patients atteints de
LRPO. Comme nous le verrons, celle-ci peut en effet étre caractérisée par une succession

d’échecs de communication, de traitement, d’accompagnement, etc.

« Chaque contingence nouvelle, quelle qu’en puisse étre ['importance,
implique le choix de lignes d’action alternatives, capables de contenir la
trajectoire dans un ordre aussi maitrisable que possible, c’est-a-dire de
conserver a la trajectoire un schéma gyroscopique aussi favorable que
possible. Ici encore, nous parlons de « trajectoire » plutét que de faire
simplement référence au cours de la maladie, parce que ce qui est alors
impliqué dépasse de loin la maladie elle-méme (Strauss, 1992,
paragr. 1917) ».

Ces contingences aboutiront ultimement au développement de douleurs chroniques considérées
comme réfractaires aux stratégies thérapeutiques conventionnelles et tant bien que mal
soulagées par I’option thérapeutique de « dernier recours » que représente la neurostimulation
(HAS, 2014c).

En suivant la trajectoire de maladie des patients atteints de LRPO et implantés de dispositifs de
neurostimulation, nous souhaitons identifier les événements susceptibles de créer des groupes
dans lesquels les patients se retrouveront. Chacun de ces groupes peut étre considéré comme
un monde social a part entiere. Un monde social peut étre envisagé comme « un réseau de
perspectives et de perspectives sur des perspectives [qui] ordonne les jeux d’activités et
d’interactions qui y ont cours (...) Il organise ce qu’il est possible, autorisé et valoris¢ d’y faire.
Il sélectionne les stimuli qui ont une pertinence perceptive, évaluative ou pratique. Il pousse a
se conduire de telle ou telle maniére pour que la situation reste ordonnée, intelligible et
conforme (Cefai, 2015) ». Il existe une multitude de mondes sociaux s’articulant plus ou moins
bien entre eux. Un individu n’appartient pas a un monde social en particulier, mais a autant de

mondes sociaux que ce qu’il endosse de roles (parent, sportif, cinéphile, etc.).

33



Pour qu’un monde social émerge, des individus doivent notamment partager un méme
sentiment d’appartenance. Or, pour qu’un tel sentiment puisse naitre, ils doivent avoir des
expériences et des caractéristiques communes permettant de les inscrire dans des processus de

coopération et de communication au sein d’un environnement connu et maitrisé.

A travers I’étude de la trajectoire de maladie et des caractéristiques des patients atteints
de LRPO implantés de dispositifs de neurostimulation, nous souhaitons identifier et
comprendre les événements qui sont a I’origine de la multiplicité des mondes sociaux dans

lesquels ils se regroupent.
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Organisation de la recherche : deux méthodologies complémentaires pour analyser la
trajectoire de maladie et les caractéristiques sociales des patients atteints de LRPO
implantés de dispositifs de neurostimulation
Afin d’identifier et de comprendre les événements qui sont a ’origine de la multiplicité des
mondes sociaux dans lesquels se regroupent les patients atteints de LRPO implantés de
dispositifs de neurostimulation, nous avons choisi de présenter cette thése en deux parties
complémentaires, mais méthodologiquement distinctes : la premiére repose sur 1’analyse d’un

corpus de données qualitatives et la deuxieme sur celle d’un corpus de données quantitatives.

Bien que les méthodes qualitatives et quantitatives soient souvent percues comme
opposeées, voire incompatibles (Baillargeon, 2017), nous prénons dans ce travail leur caractére
complémentaire, voire indissociable. Nous considérons en effet que 1’on ne peut étre un bon
quantitativiste que si I’on a une connaissance approfondie du domaine étudié d’une part, et que
la mobilisation de la méthode quantitative permet de préciser les contours de 1’objet d’étude et
d’aborder de nouvelles perspectives, d’autre part (Selz, 2012). Utilisées de maniere
complémentaire, ces deux méthodes se nourrissent réciproquement et présentent, selon Pascal

Dietrich et al. (2012), cinq avantages :

La triangulation, ¢ ’est-a-dire chercher a faire converger ou a corroborer
des résultats provenant de différentes méthodes étudiant le méme phénomeéne.
La complémentarité, ¢ 'est-a-dire chercher a élaborer, a illustrer, a mettre
en valeur ou a clarifier les résultats d’une des méthodes avec les résultats de
[’autre.

Le développement, ¢ est-a-dire utiliser les résultats d 'une des méthodes pour
aider a l’interprétation des résultats de | ’autre méthode.

L’initiation, ¢ est-a-dire découvrir des paradoxes et des contradictions qui
ameénent a reconsidérer la question de recherche

L’expansion, c’est-a-dire chercher a étendre ['ampleur et la portée de
[’enquéte en utilisant des éléments de [’enquéte pour les confronter a une
autre méthode (Dietrich, Loison et Roupnel, 2012).
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Premiere partie : analyse qualitative de la trajectoire de maladie et des caractéristiques
sociales des patients atteints de LRPO implantés de dispositifs de neurostimulation
Dans cette premiere partie, nous suivrons la trajectoire de maladie des patients atteints de LRPO
et implantés de dispositifs de neurostimulation. Celle-ci peut étre divisée en 5 parties: 1°
I’apparition des lombalgies, 2° la chronicisation des lombalgies, 3° I’intervention chirurgicale
et I’apparition des douleurs post-opératoires, 4° leur accompagnement par une Structure
Douleur Chronique, 5° le processus d’implantation et la cohabitation avec des dispositifs de
neurostimulation. L’analyse de chacune de ces parties permettra de mieux comprendre les
expériences associées a la trajectoire de maladie des patients atteints de LRPO et d’identifier

les événements susceptibles de créer un monde social.

En premier lieu nous présenterons de maniére détaillée dans le chapitre | notre méthodologie
de recherche, son inscription dans un cadre théorique, ses conditions de réalisation, les

différents matériaux utilisés et les techniques d’analyse mobilisées.

Le chapitre 11 sera dédié a I’analyse de la premicre étape de la trajectoire de maladie des patients
atteints de LRPO implantés de dispositifs de neurostimulation, celle de I’apparition des
lombalgies. Nous y montrerons que I’entrée dans la maladie chronique n’est pas toujours un
moment de rupture et qu’il est important de s’intéresser aux événements antérieurs a 1’entrée
dans le systeme de soins afin de mieux le comprendre. Ceux-ci auront en effet de multiples
influences sur le déroulement de la trajectoire de maladie des patients et, par extension, sur les

expériences qui y sont associees.

Le chapitre Il présentera les deux facteurs conditionnant 1’ensemble de la trajectoire de
maladie des patients atteints de LRPO implantés de dispositifs de neurostimulation : la difficile
évaluation de la douleur (section 1) et le renvoi des patients a une origine psychologique de la

douleur (section 2).

Le chapitre IV portera sur la premiere partie de la trajectoire de maladie des patients atteints de
LRPO implantés de dispositifs de neurostimulation. Sur le plan physiologique, celle-ci
correspond a I’évolution des lombalgies aigu€s en lombalgies chroniques. Afin de rendre
compte de I’organisation du travail déployé pour suivre le cours de cette évolution, ce chapitre

sera divisé en quatre sections renvoyant aux professionnels de santé consultés : les médecins
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géneralistes (section 1), les masseurs-kinésithérapeutes (section 2), les radiologues (section 3)

et enfin les rhumatologues (section 4).

Le chapitre V traitera de 1’apparition des LRPO. 1l sera divisé en trois sections : la chirurgie du
rachis (section 1), les nouveaux enjeux induits par 1’apparition de douleurs chroniques post-
opeératoires (section 2) et leurs conséquences sur la poursuite de la trajectoire de maladie de ces
patients en particulier en cas de nouvelle chirurgie (section 3).

Le chapitre VI portera sur la situation professionnelle et la vie conjugale des patients atteints de
LRPO. Dans ce chapitre nous souhaitons mettre en exergue les conséquences de la trajectoire
de maladie des patients atteints de LRPO sur 1’évolution de leur situation professionnelle

(section 1) et de leur vie conjugale (section 2).

Le chapitre VII correspondra a 1’orientation des patients atteints de LRPO vers les Structures
Douleur Chronique. Ce chapitre sera notamment l'occasion d’analyser le rapport des patients a
ces structures (section 1), aux medecins de la douleur (section 2) et enfin aux psychologues

(section 3).

Le chapitre VIII sera totalement dédié a I’analyse des expériences des patients relatives a
I’implantation et a 1’utilisation des dispositifs de neurostimulation. Nous verrons comment
l'implantation se décide au sein d’une consultation multidisciplinaire de la douleur (section 1)
et a la suite de la consultation obligatoire d’un professionnel de santé mentale (section 2). Enfin,
nous aborderons le quotidien des patients atteints de LRPO implantés d'un dispositif de

neurostimulation (section 3).
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Deuxieme partie : approche quantitative de la trajectoire de maladies et des
caractéristiques sociales des patients atteints de LRPO implantés de dispositifs de
neurostimulation
Paradoxalement, alors que la méthode quantitative est souvent considérée comme une
simplification normative du réel (Desrosieres, 2013a), elle permet de saisir avec plus de subtilité

I’hétérogénéité des comportements et surtout de pondérer leur importance relative.

Cette méthode présente surtout la caractéristique d’étre particuliérement propice a 1’étude des
déterminismes sociaux qui sont souvent cachés a la vue des qualitativistes. Or, comme I’écrit
P. Pinell, « de nombreuses recherches ont enrichi 1’analyse des trajectoires, mettant en lumiére
ce qu’elles devaient aux spécificités des pathologies et de leurs traitements, mais aussi aux
différences liées au genre, aux classes d’age et a ’appartenance sociale des malades (Pinell,

2020) ».

Le chapitre I sera dédié a 1’analyse sociologique des résultats de 1’étude clinique PREDIBACK.
Il s’agit d’une étude observationnelle, multicentrique ayant inclus 200 patients atteints de
LRPO suivis de maniere prospective pendant 12 mois. Ce chapitre sera divisé en quatre
sections : la méthodologie, 1’analyse du gradient social de santé, I’analyse de la situation
professionnelle et 1’analyse du genre.

Dans la premiére section, nous présenterons la méthodologie de 1’étude PREDIBACK, les
différentes variables utilisees, les codages effectués ainsi que les méthodes d’analyses
statistiques employés.

Dans la deuxiéme section, nous montrerons que les patients atteints de LRPO appartiennent
presque exclusivement aux catégories sociales populaires et que cette symptomatologie
douloureuse chronique peut étre considérée comme le produit d’une accumulation d’inégalités
sociales jouant a chaque étape de la trajectoire de maladie des patients.

Dans la troisieme section, nous montrerons que la grande majorité des patients atteints des
LRPO est inactive professionnellement. La forte proportion d’inactifs dans cette population
peut en partie étre expliquée par une trajectoire de maladie ne tenant pas compte de
I’environnement social des individus.

La quatrieme section sera dédiée a I’influence du genre (homme/femme) sur la trajectoire de
maladie des patients atteints de LRPO, mais aussi sur leur vie familiale. Nous montrerons
notamment qu’il existe des différences d’accompagnement médical et social entre les hommes

et les femmes.
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Le chapitre |1 traitera de la perception que les patients ont des consultations multidisciplinaires
de la douleur. Pour ce faire, nous analyserons les résultats d’un questionnaire diffusé sur
plusieurs groupes Facebook de patients atteints de douleur chroniques. 106 personnes y ont
répondu, dont 28 ont déja participé a une consultation multidisciplinaire de la douleur.

Nous nous attacherons a montrer que la perception de ces consultations (utilité, stress, écoute,

etc.) est potentiellement liée aux caractéristiques socioprofessionnelles des patients.

Le chapitre 11l sera dédié a I’analyse des données de 115 patients atteints de LRPO et implantés
de dispositifs de neurostimulation inclus dans une étude multicentrique nationale. Nous y
présenterons la temporalité de la trajectoire de maladie des patients atteints de LRPO ainsi

I’évolution de I’efficacité antalgique de la neurostimulation.
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Premiere Partie: analyse qualitative de la trajectoire de maladie
et des caractéristiques sociales des patients atteints de LRPO implantés de dispositifs de

neurostimulation
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Chapitre I : méthodologie de recherche qualitative

L’exigence de réflexivité
« L exigence de réflexivité lors de I’enquéte peut étre comprise comme une définition, ou plutdt
une redéfinition, des limites de cette derniére et de ses matériaux : 1’analyse inclut la personne,
la position et les catégories de I’enquéteur dans le champ de 1’enquéte, les erreurs ou les
blocages ne sont plus des accidents a éliminer, mais des matériaux a prendre en compte, 1’étude
des entretiens ne se limite pas a celle du texte enregistre, mais déborde sur celle de la situation
d’entretien et d’enquéte (Darmon, 2005) ». C’est pourquoi C. Papinot propose de « repenser
ces péripéties inattendues de 1I’enquéte, non comme des anecdotes intempestives, mais comme

des sources possibles de compréhension du sujet (Papinot, 2013) ».

Réflexivité associée a notre activité professionnelle

Cette thése est financée sur les fonds propres de I’équipe PRISMATICS (Predictive Research
In Spine/Neuromodulation Management And Thoracic Innovation/Cardiac Surgery) qui exerce
au cceur du Centre Hospitalier Universitaire (CHU) de Poitiers. Cette équipe, constituée
d’enseignants-chercheurs labellisés CNRS (UPR 3346) et Inserm (U 1082), est composée d’un
axe Neurospine et d’un axe Cardio-Thoracique. Si ces deux axes focalisent leurs recherches
sur 1I’évaluation médico-économique de dispositifs innovants et la recherche prédictive, 1’axe
neurospine dans lequel s’ancre notre travail est centré sur le parcours de soins des patients
atteints de LRPO, I’évaluation de la douleur et la neurostimulation.

Notre inscription au sein de I’équipe PRISMATICS et du CHU de Poitiers a grandement facilité
I’ouverture de notre terrain d’étude. Cela présente, selon nous, un certain nombre d’avantages
et d’inconvénients, en particulier dans ce qui a trait a la neutralité axiologique qui est
normalement I’apanage des savants (Weber, 1919). Il apparait, en effet, que cette ouverture n’a
été rendue possible qu’au prix de notre acculturation au monde médical (Herskovits, 1938) qui
a par ailleurs été accentuée par notre éloignement de 1’univers académique, tant sur le plan
spatial que conceptuel. Si le port assumé de la « blouse blanche » en est le symptéme le plus
manifeste, cette acculturation s’est également étendue a la conception de la méthodologie et a

la construction de I’objet étudié.
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L’acculturation au monde médical

Notre thématique de recherche ne reléve initialement pas d’un intérét ou d’une expérience
particuliere de douleur chronique — nous n’avions d’ailleurs jamais questionné la dimension
sociale de la douleur —, mais plus prosaiquement d’une opportunité. Alors que nous
recherchions depuis avril 2016 un financement pour la réalisation d’une thése portant sur la
pratique du don du corps a la science, désespéré, nous avons finalement été contacté en
septembre de la méme année par le directeur de la Recherche du CHU de Poitiers, Harold Astre.
Celui-ci nous a alors mis en relation avec le professeur Philippe Rigoard. Dés lors, tout s’est
passé trés vite. A la suite de notre appel téléphonique, ce dernier nous a proposé de covoiturer

pour nous rendre a la consultation multidisciplinaire de Bourges se tenant la semaine suivante.

Lors du trajet le professeur Rigoard était alors en compagnie d’Emmanuelle Collet,
technicienne et commerciale au sein de I’entreprise Medtronic®. Le trajet fut I’occasion de
découvrir le monde de la neurostimulation, de la douleur, de la recherche clinique et de son
intrication avec le monde industriel. Nous nous rappelons encore notre désarroi face a la
complexité du vocabulaire utilisé et nous nous revoyons chercher sur notre smartphone,
secretement, la définition des mots « rachis » et « algologue ». Pourquoi diable consulter un
spécialiste des algues ? pensions-nous en notre for intérieur... C’était donc un temps de
préparation nécessaire, car deux heures aprés nous étions plongé dans le « grand bain », celui
d’une consultation multidisciplinaire de la douleur.

Apres avoir été rapidement introduit aupres des professionnels présents, nous avons pris place
a leurs cotés. C’était une entrée sur le terrain déroutante, car nous savions, a la suite de notre
mémoire sur le don du corps a la science, que I’institution médicale est plutdt de type fermeé
pour d’évidentes raisons de secret professionnel. Notre déroutement était d’autant plus fort que
nous n’étions pas encore inscrit a ['université et que nous n’avions pas encore intégré les rangs
du Centre Hospitalier Universitaire (CHU) de Poitiers. Notre présence n’avait donc absolument
aucune légitimité sur le plan institutionnel et, a ce titre, soulevait nombre de problématiques
éthiques et légales (Cefai et Costey, 2009).

Ceci ne nous a cependant pas empéché de participer a trois autres consultations
multidisciplinaires de la douleur au sein du CHU de Poitiers et des Centres Hospitaliers (CH)

de Niort et de La Rochelle avant que notre inscription en thése et que notre recrutement soient

® Medtronic était, jusqu’en 2009, le seul industriel commercialisant des dispositifs de neurostimulation. S’il n’est
plus en situation de monopole aujourd’hui, il reste trés fortement implanté dans le paysage francais et ce d’autant
plus qu’il s’agit de I’un des leaders mondiaux dans le marché de la chirurgie orthopédique.
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actés. Notre entrée sur ces nouveaux terrains s’est faite tout aussi naturellement que la premicre
fois, car comme nous avons pu le constater, 1’aval du professeur Rigoard constituait « un droit
d’entrée » (Darmon, 2005) suffisant pour accéder a de nombreuses instances de prise en charge
de la douleur. Par ailleurs, I’essence des consultations multidisciplinaires de la douleur étant
justement la « multidisciplinarité », notre présence ne semblait pas avoir été pergcue comme une
intrusion par les autres professionnels de santé, mais au contraire comme une occasion

d’enrichir et de valoriser leurs consultations.

Notre recrutement par le CHU de Poitiers au sein de 1’équipe PRISMATICS s’est formalisé en
janvier 2017. Il nous a fallu un temps d’adaptation non négligeable, durant lequel nous avons
continué & participer aux consultations multidisciplinaires de la douleur et au cours duquel nous
avons pu nous familiariser avec la recherche clinique, son langage, sa méthodologie, etc.
L’ apprentissage de la langue vernaculaire s’est posé comme une premiere difficulté et nécessité.
Sa maitrise nous semblait d’autant plus importante que, comme le note Aaron Cicourel a propos
de I’enquéte ethnographique, « les ethnographes exogénes manquent souvent de 1’éducation
nécessaire a la sollicitation et a I’obtention d’informations sur un mode conforme a la
communication indigene. Au lieu d’essayer de comprendre cette compétence en 1’inscrivant
dans le monde quotidien des personnes concernées, les chercheurs ont souvent tendance a
privilégier d’emblée leurs propres centres d’intérét (Cicourel, 2002, p. 49) ». L apprentissage
de la langue médicale ne nous donnait pas seulement I’opportunité de pouvoir communiquer
avec les professionnels de santé, elle nous permettait également de comprendre le déroulement
d’une consultation et de communiquer avec des patients devenus, par la force des choses, de
véritables experts de leurs pathologies.

Durant ce laps de temps, nous avons également appris a connaitre les membres de 1’équipe et
notamment ses coordinateurs Olivier Monlezun et Manuel Roulaud, respectivement
pharmacien et physiologiste du sport, son bio-informaticien, Kévin Nivole, son biostatisticien,
Amine Ounajim et son Attaché de Recherche Clinique (ARC), Bertille Lorgeoux. Peu a peu,
nous avons pris part aux différentes activités du laboratoire. Nous nous sommes familiarisé
avec le métier d’ARC, notamment en effectuant la formation aux Bonnes Pratiques Cliniques
(BPC) qui est un prérequis nécessaire a 1’exercice de ce métier. Nous nous sommes également
formé a ce qui nous semble étre le cceur de la recherche clinique : I’écriture d’articles
scientifiques, la réalisation de présentations et la rédaction de réponses a appels a projets. Par

ailleurs, nous avons rapidement assisté a un certain nombre de réunions en présence de
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financeurs industriels tels que Medtronic et Boston Scientific® ce qui nous a permis de découvrir

la complexité des relations qui unissent les industriels aux équipes de recherche.

Les choses se sont tres rapidement accélérées et nous avons pris une part croissante aux activités
de I’équipe, parfois au détriment de notre these. Nous avons notamment assume une fonction
d’ARC pour une étude clinique. A ce titre, nous avons été détaché pendant quatre mois, environ
deux journées par semaine, aupres des CH de Niort, Bressuire et de La Rochelle pour recueillir
des données cliniques. Nous avons participé a la rédaction de plusieurs projets de recherche,
dont un sur I’évaluation de la douleur (PREDIPAIN) et un sur I’intérét de 1’échographie 3D
pour I’Anesthésie Loco Régionale dans le cadre d’une chirurgie du canal carpien
(ECHOBOOST). Ces différentes missions et projets nous ont amené a rencontrer de nombreux

professionnels de santé et ont certainement favorisé notre insertion sur le terrain.

Nous pensons qu’un cap a véritablement été franchi les 29 et 30 septembre 2017 lors du congres
Medco, organisé par Medtronic. Portant sur la prise en charge des LRPO, ce congres fut pour
nous l’occasion de présenter pour la premicre fois nos travaux face a une assemblée
exclusivement composée de professionnels de santé — algologues, neurochirurgiens et
orthopédistes majoritairement — fortement impliqués dans I’accompagnement de patients
souffrants de LRPO. En leur exposant nos premiers résultats, nous avons permis a des
professionnels de santé, peu habitués a la présence de sociologues, de mieux comprendre ce
qu’était notre discipline et en quoi consistait véritablement notre travail. La participation a ce
congrés nous a permis d’accroitre nos connaissances médicales — sur le plan anatomique,
chirurgical et médicamenteux —, de prendre connaissance des tensions professionnelles et
institutionnelles ainsi que des enjeux épistémologiques relatifs a notre sujet d’étude, de
développer notre réseau (médecins et industriels), mais aussi et surtout de renforcer notre
Iégitimité aupres des médecins que nous avions déja eu I’occasion de rencontrer. Cette premiére
présentation fut aussi notre premier conflit d’intéréts, puisque nous avons €té rémunéré, nourri
et logé par Medtronic dans des conditions peu habituelles pour nous, mais tout a fait
conventionnelles pour des professionnels de santé. Ce fut également la premiere fois que nous

établissions des relations privées et amicales avec des professionnels de santé ce qui nous a,

® Produisant initialement des implants cochléaires, Boston Scientific s’est implanté sur le marché de la
neurostimulation en 2012 grace a un transfert de technologie. Il est aujourd’hui le concurrent direct de Medtronic
sur le marché francais et international.
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d’une certaine fagon, permis de dépasser nos présupposes pour decouvrir les hommes et les
femmes qui se trouvent derriére ces professions.

Il s’agissait de la premicre d’une suite de communications aux retombées relativement
similaires, dont les plus marquantes furent certainement celles du congres annuel de la Société
Francaise d’Ftude et de Traitement de la Douleur (SFETD), le congrés de 1’Association
Francaise McKenzie (AFMck) et le congrés annuel de la Société Francaise de Chirurgie du
Rachis (SFCR). Nous avons également participé a des congrés sans pour autant y communiquer,
dont plusieurs éditions du symposium annuel de la Société Francaise de NeuroModulation
(SFNM), mais aussi le congrés de 1’International Neuromodulation Society ainsi que le congres
de la North American Neurostimulation Society. Outre les connaissances médicales acquises,
ces différents congres nous ont permis d’avoir de nombreux échanges amicaux avec plusieurs
personnes. Nous avons ainsi découvert que I’'une des fonctions principales de ces
rassemblements était de constituer un réseau solide d’acteurs impliqués dans la recherche. Or,

quoi de plus solide que des relations a priori amicales ?

Aussi étonnant que cela puisse paraitre nous ne pouvons que constater 1’extréme facilité que
nous avons eue a nous introduire sur ce nouveau terrain (Derbez, 2010). Pour autant, ce n’est
pas seulement a notre attrait pour la relation Humaine que nous devons cette opportunité
d’insertion relative, mais plutot aux conditions de recherche particuliérement propices permises
par notre emploi au sein de 1’équipe PRISMATICS. Ceci nous a notamment amené a nous
questionner sur la raison de notre présence et a identifier les freins auxquels nous aurions di

nous heurter.

Enjeux économiques et politiques autour de notre recrutement

Si nous n’avons jamais douté de I’intérét du professeur Rigoard, ni méme de la 1égitimité de la
sociologie dans les recherches sur la douleur chronique, les raisons de notre recrutement se
devaient d’étre questionnées. Plusieurs éléments nous incitaient a penser que celui-Ci était un
luxe dans le contexte économique actuel, mais aussi et surtout qu’il constituait un risque pour
I’équipe PRISMATICS dont I’équilibre budgétaire fragile ne dépendait que de sa capacité a
trouver, sans cesse, de nouvelles sources de financement.

Premiérement, il est impératif de garder a I’esprit que le métier de sociologue n’existe pas au
sein de la fonction publique hospitaliere (DGOS, 2018). Dés lors, il n’existe ni fiche de poste,
ni statut administratif et encore moins de ligne budgétaire permettant de définir et de justifier

les missions du sociologue exercant au sein d’un CHU. Deuxiémement, nos travaux ne peuvent
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que difficilement trouver leur place dans le contexte de la recherche clinique dont le
financement et la pérennité reposent en partie sur des indicateurs bibliométriques spécifiques
au monde médical. Chaque revue dispose en effet d’un Impact Factor — ou indice de citation,
de prestige — qui est I’'un des composants essentiels au calcul des points SIGAPS (Systéeme
d’Interrogation, de Gestion et d’Analyse des Publications Scientifiques). Ce systéeme de
bibliométrie, reposant sur la base de données PubMed, permet de déterminer les sommes
allouées aux CHU afin de financer la recherche médicale. Or, il n’existe que peu de revues
sociologiques indexées sur Pubmed et pour les revues médicales les données qualitatives n’ont
pas ou peu de valeur.

Enfin, bien que la médecine de la douleur revendique le primat de 1’approche bio-psycho-
sociale et que les industriels défendent les approches « Patient-Centric », force est de constater
que la dimension sociale de la douleur est oubliée dans les structures de prise en charge de la
douleur et par la SFETD. A titre d’exemple, le programme de son congrés annuel de 2018 ne
comptait ni intervention, ni poster d’un sociologue, anthropologue ou Assistant de Service
Social (ASS)’. Dans ce contexte, il semblait difficile de valoriser nos recherches et de justifier

notre emploi.

Outre la conviction du Professeur Philippe Rigoard sur I’utilité de la sociologie dans la prise en
charge et le traitement de la douleur chronique, il nous est apparu que notre recrutement pouvait
relever pour I’équipe PRISMATICS d’un véritable choix stratégique et politique. Si nous ne
sommes pas le seul sociologue a travailler sur le milieu médical, nous sommes 1’un des seuls a
travailler dans le milieu médical. Cette spécificité nous est apparue lors de notre présentation
sur la sociologie des innovations au séminaire « L’innovation en santé : une définition et des
réles en évolution. Apport potentiel de la sociologie des innovations dans notre pratique
quotidienne », organisé par le Groupement Interrégional de Recherche Clinique et
d’Innovation, Sud-Ouest Outre-Mer Hospitalier (GIRCI SOHO). Nous avons été sollicité non
pas pour nos compétences sur la sociologie des innovations, mais plus prosaiquement parce que
nous étions le seul sociologue de la région Nouvelle-Aquitaine a étre embauché par un CHU au
sein d’une équipe de recherche clinique. Au terme de notre présentation, de nombreux acteurs
du monde hospitalier (administrateurs, économistes de la santé, professionnels de santé et
chercheurs) ont manifesté leur étonnement et leur enthousiasme vis-a-vis de notre statut de

« sociologue hospitalier ». Ainsi, le simple fait d’étre employé par un CHU et non d’étre

" Pour autant ce phénomeéne ne semble pas témoigner d’une mise a distance des Sciences Humaines et Sociales en
général, car la psychologie y est trés présente.
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détaché par une Université permettait a I’équipe PRISMATICS de se démarquer des autres
équipes de recherche. Il nous est également apparu que l’originalité de notre recrutement
permettait au CHU de Poitiers d’étre conforté dans son statut d’acteur majeur et innovant dans
la recherche clinique. Ce point était d’autant plus important que la réforme territoriale de 2016,
faisant passer le nombre de régions de 22 a 13, a eu pour consequence de mettre en concurrence
les «petits » CHU de Poitiers et Limoges avec le «grand » CHU de Bordeaux. Cette
concurrence nouvelle mettait clairement en péril le U, c’est-a-dire la capacité a gérer des
recherches Universitaires, des CHU de Poitiers et de Limoges, d’ou I’importance pour la
direction de la recherche d’asseoir sa légitimité. Toutefois, I’impact de notre recrutement était
a relativiser au regard des nombreux autres investissements effectués par le CHU de Poitiers
dans la méme période — IRM |11 et VI Tesla, robot chirurgical, O-arm, etc.

Pour I’équipe PRISMATICS notre recrutement permettait de se démarquer des autres équipes
de recherche CHU — a I’heure de la médecine prédictive, quoi de plus singulier que le
recrutement d’un sociologue —, notamment aupres de la municipalité. Les maires président en
effet les conseils de surveillance des hépitaux et siégent au sein des différentes Agences
Régionales de Santé (ARS). Or, lors de notre recrutement, le maire de Poitiers était Alain
Claeys, notamment connu pour sa participation a la loi Claeys-Leonetti sur la fin de vie et pour
sa sensibilit¢ a 1’éthique et aux Sciences Humaines et Sociales. C’est ainsi que pour
I’inauguration de nos nouveaux locaux en février 2018, Alain Claeys a fait part de son
enthousiasme sur notre recrutement lors de son discours et la Nouvelle République titrait :

« Poitiers : de la médecine avec des maths et un sociologue, c’est possible (Monteil, 2018) ».

Si I’enjeu politique de notre recrutement était réel, il nous semblait tout de méme secondaire au
regard de problématiques plus concrétes. C’est pourquoi nous n’avons jamais cess¢ de nous
questionner sur la raison et la légitimité — économique et non scientifique — de notre présence
au sein de I’équipe PRISMATICS a fortiori parce que nous avions fortement conscience des
problématiques financieres, organisationnelles et fonctionnelles liées a notre recrutement. Cette
recherche de 1égitimité était certainement a 1’origine de notre forte implication dans des taches
et missions ne relevant pas de nos missions de sociologues, mais qui s’inscrivaient dans un
cadre fonctionnel plus global. Notre implication était d’autant plus forte que le fonctionnement
de I’équipe PRISMATICS était proche de celui d’une start-up dont la spécificité était d’étre
dirigée par un chirurgien. A ce titre, sa direction managériale était la résultante de la synergie

de la socialisation professionnelle des chirurgiens (Zolesio, 2013) et, dans une moindre mesure,
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du management des start-up de type L (Gaujard, 2008). Ainsi, le fonctionnement de 1’équipe
reposait entre autres sur le leadership du professeur Philippe Rigoard, c’est-a-dire sur son
autorité charismatique (Weber, 1922), sur le compagnonnage, de fortes dispositions a I’action
et sur un espace de liberté important. Ce management, dans lequel nous nous retrouvions en
partie, nous a largement incité a nous investir pour « le bien » de 1’équipe PRISMATICS, ce

qui a largement favorisé notre acculturation au monde médical.

L’intériorisation de la pensée clinique

C’est dans notre rapport aux consultations multidisciplinaires de la douleur que notre
acculturation semblait la plus perceptible. S’il s’agissait en premier lieu de mener des
observations simples afin d’étoffer nos matériaux de thése, ces observations se sont rapidement
transformées en observations participantes.

Notre recrutement n’a pas eu d’incidence particuliére sur notre insertion dans le terrain, si ce
n’est que notre fonction de sociologue et notre statut d’Attaché de Recherche Clinique nous
permettaient de faire officiellement partie de la fonction publique hospitaliere et donc de
pouvoir participer aux consultations sans questionner outre mesure notre légitimité. Lors de nos
premieres consultations, nous ne portions pas de blouse. D’une part, parce que prosaiquement
nous n’en possédions pas et, d’autre part, parce que Nous n’étions pas a 1’aise avec les
implications tacites de son port : en tant que sociologue, nous ne pouvions nous résoudre a étre
identifié comme un soignant par les professionnels de santé et les patients. Aprés plusieurs
consultations, nous nous sommes finalement décidé a nous en revétir. Force est de constater
que vétu de la blouse blanche, patients et soignants ont changé de comportement en notre
présence. Toutefois, apres réflexion, il nous a semblé préférable de la porter a chaque
consultation. Non pas seulement a cause de I’insistance des professionnels de santé qui voient
dans le port de la blouse, par une sorte d’effet performatif, une adhésion a la position de soignant
permettant de « partager le secret » (Sarradon-Eck, 2008), mais bien plut6t parce qu’il nous
paraissait plus facile pour les patients de parler en présence d’une personne identifiée comme
appartenant au corps médical. Cette derniére réflexion nous semblait d’autant plus importante
que ces consultations mettaient un patient face a de nombreux professionnels de santé — quatre
au minimum, douze au maximum —, ce qui était souvent source d’inconfort et de tension comme
il est possible de I’imaginer. Enfin, le port de la blouse nous a permis, d’une certaine facon,
d’éviter d’exacerber les clivages disciplinaires. En effet, lors de ces consultations, seuls les

psychologues ne portaient pas — systématiquement — de blouse. Ce faisant, ils revendiquaient
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implicitement auprés des patients, mais aussi des autres professionnels de santé, une

appartenance a une famille professionnelle distincte.

Dés lors, nous avons été pleinement intégré a 1’équipe interdisciplinaire, ce qui nous a
notamment permis de nous rapprocher des professionnels de santé. Cette intégration s’est
également traduite par notre entiére participation a la démarche diagnostique intrinsequement
liée a toute consultation. En I’absence de travailleurs sociaux au sein des différentes structures
de prise en charge de la douleur observées, notre expertise sociale — et non sociologique — a
rapidement fait 1’objet d’une réappropriation par les professionnels présents. L’objectif de notre
présence n’était plus seulement d’observer les consultations multidisciplinaires de la douleur,
mais d’identifier les patients en situation d’isolement social et de précarité économique afin de
d’apporter des conseils d’orientation vers des instances médico-sociales. Nous étions heureux
de pouvoir mettre certaines de nos compétences au service des professionnels de santé présents
qui nous ont toujours accueilli chaleureusement. Nous vivions véritablement notre participation

comme une forme de contre-don (Mauss, 1929).

Si nous nous prétions timidement au jeu lors des premieres consultations, force est de constater
que c’est un role auquel nous nous prétons volontiers aujourd’hui et qui dépasse largement le
cadre des consultations multidisciplinaires de la douleur. Heureux d’avoir une oreille attentive
capable de synthétiser a 1’écrit leurs problématiques — ce qui pose de grandes difficultés aux
personnes les moins instruites —, les patients rencontrés dans le cadre d’entretiens n’hésitent
généralement pas a nous solliciter, particuliérement lorsqu’ils rencontrent des difficultés
d’ordre professionnel et économique. Nous devons confesser éprouver un certain plaisir dans
la réalisation de cette tache, la recherche permettant rarement d’instaurer une relation d’aide
directe. Néanmoins, cette mutation de notre fonction n’a pas été sans soulever d’importantes
interrogations éthiques et professionnelles que nous continuons, aujourd’hui encore, a nous
poser. Mais par-dela toutes nos interrogations, cet exemple nous semble étre une bonne
illustration des mécanismes de notre acculturation au monde médical et de ses conséquences

sur notre fagon d’appréhender notre objet d’étude.

Entre myopie et idéalisation de notre terrain de recherche

Notre acculturation a eu pour premiére conséquence de nous rapprocher des normes et valeurs
médicales, mais aussi de nous rapprocher affectivement des professionnels de santé que nous

avons coOtoyes. Ce rapprochement nous exposait aux deux biais que sont la myopie
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microsociologique d’une part et /’idéalisation d’autre part. La myopie microsociologique, ou
la problématique de la généralisation des observations a partir d’un cadre particulier (Désveaux
and Fornel 2012:chap. Comment généralise-t-on ? Daniel Cefal) est, pour nous, indissociable
du biais d’idéalisation, c’est-a-dire que « la propension des sociologues a vouloir représenter
de facon positive leurs enquétés est 1’un des problémes chroniques de 1’ethnographie (Bonnet,
2009, p. 58) ». A ce titre, nous ne savions pas ce qui dans notre jugement était a attribuer au
biais d’idéalisation ou a la myopie microsociologique. Serait-il vraiment étonnant que le milieu
dans lequel nous avons évolue, composé de professionnels de santé et de chercheurs aguerris a
la prise en charge de la douleur chronique, ait une prise en charge — presque — exemplaire de la
douleur chronique ? Cette question nous préoccupait d’autant plus nous avions 1’impression
d’étre en décalage total avec la présentation qui était faite de la médecine par nos pairs lors des
différents congrés et séminaires auxquels nous avons eu la chance d’assister, et lors desquels le
medical bashing, soit la propension a critiquer et a juger 1’exercice de la médecine (Holmes et

al., 2008), semblait étre de mise. C’est en tout cas ce que nous ressentions.

Ainsi, la pratique de I’équipe PRISMATICS et des professionnels cotoyés ne nous semblait pas
représentative des pratiques générales de prise en charge de la douleur. C’est en tout cas la
conclusion a laquelle nous parvenions lorsque nous mettions en perspective 1’activité de
I’équipe et celles de notre corpus bibliographique. La littérature insistait, par exemple, sur le
manque d’attention portée aux patients douloureux chroniques par le corps médical et sur la
propension des médecins a les renvoyer a des problémes d’ordre psychogene, ce qui se
caractérisait, entre autres choses, par un manque de reconnaissance de 1’ancrage somatique de
leur douleur (Baszanger, 1995 ; Le Breton, 1995, 2010). Ces faits se retrouvaient dans de
nombreux témoignages de patients dont celui de Margot, C’est dans la téte ! et autres réflexions
sur la douleur, est un parfait exemple (C’est Dans La Téte! Et Autres Réflexions Sur La
Douleur — YouTube 2014). 1l nous était cependant impossible d’adhérer a cette réflexion
puisque notre seule expérience de terrain était celle de consultations interdisciplinaires lors
desquelles de nombreux professionnels étaient mobilisés pour prendre en charge de fagcon aussi

exhaustive que possible toutes les facettes de la douleur, y compris la dimension psychologique.

De la méme fagon, le positionnement des chirurgiens du service Rachis-Neurostimulation-
Handicap (RNH) du CHU de Poitiers nous semblait assez peu représentatif de la situation
générale. Dans le milieu médical, les chirurgiens sont réputés pour leur ego démesuré et leur

« mépris » des patients, mais aussi de leurs subordonnés. Nous nous souvenons, par exemple,
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lors d’un congrés médical avoir entendu trois infirmiéres raconter devant nous la blague
suivante : « Quelle est la différence entre Dieu et un chirurgien ? Dieu ne se prend pas pour un
chirurgien ». La aussi, la littérature — dont le dernier livre de Martin Winckler qui décrivait les
médecins comme des personnes hautaines, meprisantes, vénales et maltraitantes (Winckler,
2016) — semblait a bien des égards accréditer ce trait d’humour. Ainsi, Emmanuelle Zolesio
écrivait que « lorsqu’un chirurgien est considéré comme particuliérement améne, respectueux
et peu dominant a 1’égard de ses subalternes et collaborateurs, il est toujours présenté
comme “I’exception” (Zolesio, 2013) ». Pour nous, la plupart des chirurgiens rencontrés

incarnaient cette exception.

En définitive, il est évident que nos données ne peuvent étre stricto sensu généralisées, car notre
terrain est un terrain d’exception — au sens propre comme au sens figuré. Il est également
¢vident que nous sommes sujets au biais d’idéalisation, mais nous ne nions pas pour autant
I’existence de dysfonctionnements au sein des structures hospitaliéres fréquentées. Nonobstant,
nous avons tout de méme souhaité nous confronter a un deuxieme terrain nous permettant de

minorer ces deux biais : celui des groupes Facebook.
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Réflexivité associée aux observations réalisées sur Facebook

Afin d’enrichir notre corpus de données, nous avons souhaité intégrer différents groupes
Facebook de « personnes » atteintes de douleurs chroniques. Pour cela nous avons utilisé notre
compte Facebook personnel indiquant notre appartenance au CHU de Poitiers, a I’Université
de Strasbourg et avec en photo de profil un portrait réalisé a I’entrée du congres annuel de la
Société Frangaise d’Etude et de Traitement de la Douleur. Ces observations étaient pour nous
d’un grand intérét puisqu’elles nous permettaient d’avoir acces aux représentations et activités
significatives de personnes atteintes de douleurs chroniques hors du champ de la consultation
médicale ou de I’hospitalisation. Elles n’étaient pas seulement une fagcon de nous imprégner du
quotidien des patients douloureux chroniques, ¢’est-a-dire de notre terrain de recherche, elles
étaient un complément nécessaire aux entretiens et observations réalisés dans le cadre de notre
these étant donné qu’elles nous permettaient de nous extirper du microcosme dans lequel nous
évoluions. Nous connaissions par ailleurs les limites des entretiens qui, malgré les précautions
prises, sont toujours une reconstruction a posteriori socialement acceptable — garder la « face »
(Goffman, 1973 ; Pasquier, 2003), face a un chercheur — de la réalité et lors desquelles les
« petites choses » de la vie quotidienne sont oubliées, car jugées trop banales par les enquétés
(Arborio et Fournier, 2010). A I’inverse, sur les groupes Facebook, le chercheur n’y trouve rien
de socialement acceptable. Ce n’est plus « face » a lui que se retrouve I’individu, mais « avec »
une communauté qui partage les mémes maux : les personnes se plaignent, grondent, se
lamentent, maudissent les professionnels de santé, etc. Les groupes Facebook sont des mondes
sociaux a part entiére et, a ce titre, sont régis par des regles et des comportements propres. Il est
ainsi possible de se rendre compte que les choses a priori les plus insignifiantes prennent une
place prépondérante : quel est le sac le plus adapté pour une femme atteinte de lombalgies,
comment faire le ménage, dans quelle position dormir ou faire I’amour, quel matelas utiliser,
comment le financer, etc. Les réseaux sociaux permettent ainsi de mettre a jour les savoirs
profanes des patients (Akrich et Méadel, 2002 ; Méadel, 2010) qui sont autant de connaissances
essentielles et pourtant & combien difficiles a anticiper et a aborder lors d’entretiens.

Enfin, il nous semblait indispensable d’investir ce terrain, car la banalisation de 1’usage de
Facebook (Bastard et al., 2017) nous paraissait avoir entrainé une mutation des comportements
sociaux des personnes touchées par la douleur chronique. Facebook n’est pas seulement un outil
leur permettant de rester en contact ou d’obtenir des informations, c’est un dispositif qui

implique une profonde modification des comportements sociaux.
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Des premiers pas difficiles

L’histoire de notre insertion sur ce terrain nouveau a commencé lors de 1’été 2017, a la suite
d’un entretien, sur deux groupes « fermés »® de personnes implantées de dispositifs de
neurostimulation. Nous n’avions a ce moment-la aucune expérience de ce genre de groupes et
ne savions pas s’il nous fallait opter pour une méthode d’observation a découvert ou incognito
(Chassagne, 2013). Nous nous sommes donc présenté en tant que doctorant en sociologie et
sociologue au CHU de Poitiers sur le groupe que nous appellerons pour des raisons de
confidentialité « groupe dévoilé » alors que nous ne 1I’avons pas fait sur le deuxiéme groupe, le
« groupe masqué ». La raison de cette différence de modalité d’insertion sur ce terrain de
recherche était initialement prosaique : le groupe dévoilé, contrairement au groupe masqué,
avait mis en place un processus de modération nécessitant une courte présentation de soi et des
raisons motivant la demande d’intégration. Pour des raisons « éthiques », nous avons cependant
hésité a nous présenter spontanément sur le groupe masqué, mais apres plusieurs jours de
réflexion, nous avons finalement décidé de ne pas le faire essentiellement pour des raisons
méthodologiques : d’une part nous craignions de devoir quitter ce terrain extrémement
prolifique et, d’autre part, nous savions qu’en sociologie, comme en physique, I’observateur est
susceptible de modifier I’¢lément observé. Comme le fait en effet remarquer O. Schwartz « on
connait I’aporie classique et incontournable de la position d’observateur : il n’a jamais acces,
en I’observé, qu’a des comportements induits par sa propre présence. Les personnages qu’il
regarde sont des sujets modifiés par son observation, non les sujetsen “eux-mémes” »
(Schwartz, 1990). Nous pensions également que 1’argument méthodologique pouvait justifier
notre positionnement a fortiori parce qu’il nous permettait de déterminer, a la maniére d’un
groupe contrdle, les effets de la présence du chercheur sur les réseaux sociaux. Pour autant nous
ne pensions pas rester incognito ad vitam aeternam, car nous souhaitions pouvoir diffuser un
questionnaire et réaliser des entretiens, ce qui aurait nécessité notre coming-out, c’est-a-dire la
divulgation de notre identité (Chauvin, 2017). Parallélement a ces deux groupes, nous avons
souhaité intégrer un troisieme groupe, que nous nommerons « groupe refusé », de personnes
neurostimulées dont le processus d’administration était en tout point identique a celui du groupe
« dévoilé ». Nous nous sommes donc présenté, mais nous n’avons jamais regu de réponse a
notre demande.

Nous avons ainsi suivi pendant plusieurs mois les deux groupes et, d’une certaine fagon, nous

nous sommes attaché a eux et a leurs membres. S’il n’était pas évident d’étre quotidiennement

8 Un groupe fermé nécessite ’autorisation d’un administrateur pour avoir accés aux conversations.
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confronté a la douleur, aux cris, a I’absurde de certaines situations, nous suivions 1’évolution
de ces groupes et de ses membres avec intérét... Jusqu’a la publication, en janvier 2018, d’un
commentaire publié sur le groupe « masqué » qui a suscité plus de 70 réactions nous ayant

finalement contraint a le quitter.

Bonsoir a tous,

Juste pour vous dire de faire attention si vous donnez des noms de médecins
ou de praticiens parce quun sociologue embauché par un neurochir traine
dans ce groupe... Il a fait la demande dans notre groupe, mais a été refusé.
Donc attention a ce que vous dites — Celia, Facebook

Parmi les réactions les plus nombreuses, nous avons pu voir émerger pour la premiere fois les

craintes de certains, voire leur franche hostilité envers le corps médical.

Ce qui veut dire que si un médecin qui nous suit voit nos remarques de
mécontentement il refusera par la suite de nous suivre aprés nous avoir
charcuté — Francine, Facebook

Toutefois, le commentaire qui nous a le plus marqué reste celui de Sébastien qui questionnait
clairement I’inscription éthique et juridique de notre observation, notamment en la mettant en

perspective avec les regles en vigueur dans le monde médical.

Pourquoi ¢a me géne : Mon fils et moi avons déja participé a de « vraies »
études (par vraies j ‘entend des études officielles). A chaque fois non seulement
ceux qui ménent |’étude se présentent d’emblée et indiquent le but et les
modalités de |étude ; achaque fois le cadre est spécifié et surtout le
consentement de chacun est demandé et des papiers doivent étre signés (méme
mon fils mineur a été informe et a signé sa feuille devant moi). Ici, on ne sait
rien de ce « sociologue » ; rien nous prouve la réalité de son identité ni de sa
fonction, et encore moins le buz de sa récolte d’information (...) — Sébastien,
Facebook

Cette aventure nous a obligé a reconsidérer les traditionnels enjeux méthodologiques et éthiques
relatifs & la mobilisation des méthodes d’observation incognito et a découvert, mais aussi et
surtout a questionner les enjeux légaux relatifs a notre double statut de doctorant en sociologie et
de sociologue hospitalier. Comme nous I’avons découvert, ¢’était une réflexion que nous devions
mener seul, car s’il y avait consensus au sein de 1'univers médical et sociologique, celui-Ci était

toujours unilatéral. En conséquence, pour les professionnels de santé, il semblait évident que notre
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statut hospitalier primait sur notre statut de sociologue et pour les sociologues il paraissait aller

de soi que notre statut de doctorant en sociologie primait sur notre statut hospitalier®.

L’observation dévoilée

Cette premiére expérience difficile ne nous a pas dissuadé de poursuivre nos recherches sur les
groupes Facebook. Au contraire, les réactions provoquées par la publication de Célia n’ont fait
qu’attiser notre curiosité quant au fonctionnement de ces groupes. Nous avons donc souhaité
poursuivre nos observations, notamment en intégrant d’autres groupes en rapport avec notre
sujet d’étude — groupes de patients lombalgiques chroniques ayant subi une intervention du
rachis et/ou implantés de dispositifs de neurostimulation.

Fort de notre premiére expérience, nous nous présentions comme doctorant en sociologie et
sociologue au CHU de Poitiers, menant des recherches soit sur la neurostimulation, soit sur les
douleurs post-opératoires du dos lors de chaque nouvelle demande d’intégration. A notre grand
¢tonnement, nous n’avons jamais €té refusé et nous avons méme toujours regu un accueil
extrémement chaleureux. Notre présence semblait étre interprétée par certains comme la
réaffirmation de 1’intérét des professionnels de santé et des chercheurs pour la prise en charge

des douleurs chroniques.

Ta présence ne me géne aucunement mais reste paradoxale... Dans ce sens
ton doctorat est bénéfique, car on (enfin principalement toi a [’heure
actuelle) va se pencher sur nos cas et d 'un autre coté, ce réel manque de prise
en charge de I’humain au niveau médical, nous pousse a nous regrouper afin

d 'étre « entre nous » et enfin compris ! Bienvenue cependant &) - Christelle,
Facebook
Chaque fois que nous nous présentions, de nombreuses personnes inscrivaient en commentaire
leur parcours médical en y joignant parfois leurs imageries et proposaient leur concours pour la
réalisation d’entretiens ou de questionnaires. Si dans un premier temps nous avons été
particulierement étonné par la facilité avec laquelle les différents membres nous livraient des
données considérées comme sensibles par la Commission Nationale de I’Informatique et des

Libertés (CNIL), nous avons vite compris qu’il était d’ usage sur ces groupes de se présenter par

9 C’est ainsi que dans une réponse formulée en mai 2018, le professeur émérite et directeur de ’espace éthique
Roger Gil, considérait que notre activité était concernée par la bioéthique au titre de missions de sociologue et
d’Attaché de Recherche Clinique. Au contraire pour le comité de lecture de la revue Bulletin de Méthodologie
Sociale (BMS) la question n’avait pas lieu d’étre dans la mesure ol nous effectuions « une thése en anthropologie
et non en médecine. »

55



I’entremise de ses caractéristiques médicales, et qu’a ce titre la protection des données
personnelles ne faisait pas sens pour les différents membres.

Ainsi notre présentation n’induisait pas d’obstacle majeur a notre insertion sur les différents
groupes Facebook, néanmoins elle nous exposait a un péril bien plus grand. Fort de la
connaissance de notre statut, nous faisions 1’objet d’un certain nombre de messages privés nous
demandant « des pistes de traitement » ou « le contact de professionnels compétents ». Or, si
nous acceptions de nous préter au jeu de I’accompagnement des patients dans le cadre de nos
activités hospitalieres, c’était quelque chose que nous nous refusions a faire sur les réseaux
sociaux.

Cette position n’¢était cependant pas toujours facile a tenir, car si nous n’étions pas médecin, il
n’en demeurait pas moins que nous possédions quelques connaissances sur la prise en charge
médicale et chirurgicale des douleurs chroniques postopératoires du dos. A plusieurs reprises
nous avons repéré des situations extrémement délicates, au point de nous demander si notre
absence d’intervention ne relevait pas de la non-assistance a personne en danger. Les situations
délicates étaient nombreuses : problémes d’orientation, de prise en charge, vendeurs peu
scrupuleux, conseils erronés, voire particulierement dangereux, etc. Nous avons di apprendre
a nous détacher des groupes auxquels nous appartenions afin de ne pas étre trop affecté par un
contexte que nous considérions comme kafkaien. Paradoxalement, la position « d’expert »
sous-tendue par notre présentation nous interdisait toute participation alors que n’importe qui,
n’importe quelle personne mal avisée, voire malhonnéte, pouvait s’exprimer librement. Pour
autant, tout au long de nos observations sur ces groupes, nous avons également été marqué par
la qualité des conseils donnés, qui semblait étre une parfaite illustration de la sagesse des foules
(Surowiecki, 2008) et de la valeur de I’expertise expérientielle (Akrich et Rabeharisoa, 2012).
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Meéthode de recueil et d’analyse des données qualitatives
Les entretiens

Présentation
La conduite d’entretiens est un élément central de la méthode de recherche sociologique. Ce
n’est qu’a partir de 1943, date de la publication de la recherche de F. Roethisberger et W.
Dickson, que cette technique d’enquéte a véritablement commencé a s’instituer au sein de la
discipline sociologique (Florence, 1941). L’intégration des entretiens dans les techniques
d’enquéte constitue en soi une révolution épistémologique majeure « dans la mesure ou on
passe progressivement de la recherche des réponses aux questions d’un savoir scientifiquement
constitué, a la recherche des questions élaborées par les acteurs sociaux eux-mémes (Blanchet,
Gotman et Singly, 2014, paragr. 154) ». Cette perspective a notamment été renforcée par les
travaux d’E. Hughes pour qui la sociologie est la science de I’entretien, car « la sociologie ayant
I’interaction et la conversation comme forme de rhétorique sociale pour objet, I’entretien fait
partie de cet objet (ibidem) ». En permettant de faire émerger les questions et préoccupations
des acteurs eux méme, la conduite d’entretiens apparait particulierement adaptée a la recherche
sociologique. Bien qu’aujourd’hui largement utilisées dans la pratique des Sciences Humaines
et Sociales, les techniques d’entretien recouvrent une grande variété de pratiques qui sont
mobilisées selon la sensibilité du chercheur, mais surtout s’appliquent dans des contextes et a
des questions de recherche différentes (Demaziere, 2008). Les trois plus notables sont:
[’entretien directif, [ 'entretien non directif — ou libre — et la technique que nous avons choisi de

mobiliser, [’entretien semi-directif (Figure 6).

Figure 6 : Caractéristiques des trois types d’entretiens

Entretien dirigé Entretien semi-dirigé Entretien libre
(ou directif) (ou semi-directif) (ou non directif)

Discours non continu qui suit Discours par themes dont 'ordre Discours continu

'ordre des questions posées peut étre plus ou moins bien déterming
selon la réactivité de I'interviewé

Questions préparées a |'avance et | Quelques points de repére Aucune question préparée a I'avance

posées dans un ordre bien précis | (passages obligés) pour l'interviewer

Information partielle et réduite Information de bonne qualité, Information de trés bonne qualité,
orientée vers le but poursuivi mais pas nécessairement pertinente

Information recueillie rapidement | Information recueillie dans un laps Durée de recueil d’'informations

ou trés rapidement de temps raisonnable non préyvisible

Inférence assez faible Inférence modérée Inférence exclusivement fonction

du mode de recueil

Source : Imbert 2010
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L entretien directif tire son origine de la sociologie quantitative de la premiere moitié du XX®
siécle. En se formalisant sous la forme d’une suite de questions ouvertes, cette technique
suppose implicitement une quantification des données qualitatives. Si la réalisation d’entretiens
directifs permet de recueillir un grand nombre de données et d’assurer la reproductibilité des
résultats, cette technique n’aborde que de maniere superficielle le discours des enquétés et ne
tient pas compte du cadre de ’entretien (Beaud, 1996).

L entretien non directif se formalise sous la forme d’une discussion libre. Il permet de limiter
I’écart qui peut exister entre les réponses des interviewés et I’interprétation qui en sont faites
par le chercheur, palliant ainsi les principales limites des entretiens directifs. Par ailleurs, « le
recours a I’entretien non directif repose également sur I’hypothése que I’information la plus
facilement accessible, celle que 1’on atteint par questionnaire, est la plus superficielle, la plus
stéréotypée et la plus rationalisée. Au contraire, I’information atteinte par 1’entretien non
directif est considérée comme correspondant a des niveaux plus profonds (...) (Michelat, 1975,
p. 231) ». L’entretien non directif permet de penser I’individu comme un représentant de sa
culture, permettant ainsi de passer « de ce qu’il y a de plus psychologique, de plus individuel,
de plus affectif, pour atteindre ce qui est sociologique, ce qui est culturel (Michelat, 1975,
p. 233) ». Dans cette perspective la réalisation d’entretiens non directifs peut — ou doit —
assumer son caractéere non représentatif, sa singularité lui conférant tout de méme « un pouvoir
de généralité » (Beaud, 1996, p. 234). Si la technique de [’entretien non directif semble
aujourd’hui largement plus valorisée que celle de [’entretien directif par les anthropologues et
sociologues, cette méthodologie nous semblait peu adaptée a notre sujet qui reste somme toute
assez technique et aux ressources temporelles dont nous dispositions — notamment pour

retranscrire et coder les entretiens.

L’entretien semi-directif

C’est pourquoi nous avons souhaité tirer le meilleur parti de ces deux techniques grace a la
mobilisation de la technique de [’entretien semi-directif. Comme [’entretien non directif, ce
dernier se formalise sous la forme d’une discussion ouverte. Néanmoins, a I’instar de [ ‘entretien
directif, celui-ci repose sur une liste de questions et de thémes a aborder. 11 s’agit donc d’une
technique d’entretien ouverte ou I’enquéteur dirige I’entretien a 1’aide d’un guide d’entretien
(Combessie, 2007). La réalisation d’un tel guide permet, d’une part, de ne pas oublier certaines
questions ou thématiques et, d’autre part, de rendre possible la comparaison entre les différents
entretiens. Dans notre cas, le guide d’entretien a d’abord été élaboré a partir de la littérature

existante, s’est enrichi de nos observations et a fait 1’objet de plusieurs passations au cours
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d’entretiens exploratoires. Ces premicres passations nous ont notamment permis d’adapter
notre guide d’entretien.

Nous avons également revu 1’ordre de passation des questions. Alors que nous commencions
nos entretiens par le talon — c’est-a-dire les informations générales — nous nous sommes rendu
compte qu’il était plus pertinent de commencer par I’anamnése meédicale, car cela correspondait
aux attentes d’une population depuis longtemps acculturée au monde médical. Cela nous
donnait ainsi 1’occasion de créer une relation de confiance — temps d’adaptation, partage de
connaissances communes, etc. — permettant ainsi de libérer la parole de I’interviewé,
notamment pour des questions plus personnelles (Imbert, 2010). La forme finale de notre guide
d’entretien s’est formalisée aprés notre dixieéme entretien. Il nous semblait alors avoir identifi¢
certaines redondances nous assurant de sa pertinence générale (Combessie, 2007). 1l totalisait
alors 26 grandes questions reparties dans dix grandes thématiques (cf. annexe 1). Il nous parait
cependant important d’insister sur le fait que nous ne nous en sommes servi de ce guide

d’entretien comme d’un memento et non comme d’un outil coercitif.

Concernant la passation a proprement parler, nous avons toujours commencé par nous présenter
comme sociologue au sein d’une équipe de recherche et doctorant en sociologie. Nous
présentions également le contexte et les objectifs de 1’étude. Nous précisions ensuite notre
méthodologie et plus spécifiquement le processus de recueil, d’anonymisation, de
retranscription et d’analyse des entretiens. A la suite de quoi nous demandions I’autorisation
d’enregistrer. Celle-ci ne nous a jamais été refusée. Durant les entretiens, nous avons utilise les
techniques classiques de relances — répétitions, reformulations, etc. — lorsqu’il nous semblait
pertinent d’y recourir (Duchesne, 2000). Dans cette perspective, nous avons toujours essayé
d’étre le plus neutre possible, afin de ne pas orienter les propos des interviewés. Nous dérogions
toutefois a cette regle lorsque nous étions directement questionnés sur la pertinence d’un acte
chirurgical ou d’une prise en charge en particulier lorsque les personnes exprimaient une
plainte. Dans cette situation — qui s’est présentée dans presque tous nos entretiens — nous avons
choisi de ne jamais remettre en question les décisions médicales prises et, dans la mesure du
possible, nous tentions de modérer les propos de nos interviewes. Il est possible de voir notre
positionnement comme la résultante de notre acculturation au monde médical. Il ne s’agissait
cependant pas, pour nous, de prendre le parti des professionnels de santé — dont nous étions
proche pour certains —, mais au contraire de proteéger nos interviewés. Nous savions en effet
que les regrets, la colére et les doutes sont des sentiments qui exacerbent le ressenti douloureux

qui peuvent également avoir des effets déléteres sur la prise en charge des patients. Dans cette
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perspective nous préférions volontairement réduire la qualité de nos matériaux, voire risquer de
brider la parole de nos enquétés — qui pouvaient déduire de notre attitude une certaine
accointance avec les professionnels de santé —, plutot que d’enfoncer une porte déja maintes
fois ouverte et, qui plus est, susceptible de leur porter préjudice. Par ailleurs, il nous arrivait
¢galement de prendre la parole pour apporter un complément d’information lorsque la personne
interrogée en faisait la demande et que nous pensions étre en mesure d’y répondre. Cette attitude
peut également étre vue comme la conséquence de notre acculturation au monde médical,
néanmoins nous aimons a penser que ces informations permettaient de formaliser un contre-
don nécessaire au bon déroulement de nos entretiens — et s’inscrivant plus profondément encore
dans nos valeurs — (Hardy, 2011 ; Mauss, 1929). Grace a cette démarche nous pensons
aujourd’hui avoir effectué des entretiens d’une qualité satisfaisante tout en respectant nos
enquétés. Nous avons ainsi recu plusieurs témoignages de gratitude, dont celui de Laurence

laissé sur Facebook est un exemple.

Bonsoir a tous, J'espere que vous allez bien malgré les douleurs et autres...
J’ai eu Nicolas, le sociologue au téléphone. Pour sa these, il m’a posé des
questions sur la douleur, mon parcours médical, professionnel, /’avenir.
Questions simples, non intrusive, et si c’est le cas, il demande [’autorisation
pour des questions plus personnelles (relation/écoute du conjoint, etc.) C’est
une personne tres bien, a [’écoute, et qui plus est, donne des informations,
des liens pour plus de renseignements. Je vous souhaite une excellente
soirée ! — Laurence, Facebook

La méthode de 1’échantillonnage théorique

L’échantillonnage théorique partage des caractéristiques communes avec [’échantillonnage
quantitatif, mais ne saurait toutefois pas s’y restreindre. Tous deux peuvent étre définis comme
« le résultat d’une démarche visant a prélever une partie d’un tout bien déterminé ; au sens
large, il désigne le résultat de n’importe quelle opération visant a constituer le corpus empirique
d’une recherche (Alvaro, 1997, p.7) ». Cependant la sélection ne porte pas sur des
caractéristiques sociodémographiques censées étre représentatives de la population étudiée,
mais sur les phénomenes étudiés. C’est donc la conceptualisation théorique et non la population
qui est échantillonnée. L’objectif de 1’échantillonnage théorique est de permettre de dresser un
panorama aussi complet que possible des phénomenes étudiés, et ce indépendamment de leur
fréquence statistique, c’est le principe de la diversification qui préside. Dans cette perspective
« I’échantillon est donc constitué a partir de critéres de diversification en fonction de variables

qui, par hypothese, sont stratégiques, pour obtenir des exemples de la plus grande diversité
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possible des attitudes supposées a 1’égard du theme étudié (Michelat, 1975, p. 236) ». La
recherche de la diversité implique la constitution de groupes dont la comparaison permettra in
fine la création de théories substantives (Glaser et Strauss, 1967).

Il existe deux types de diversification : externe et interne. La diversification externe suppose
I’é¢tude d’un phénomene par I’entremise de la constitution de groupes hétérogéne. Nous aurions
ainsi pu mener notre étude en comparant notre population, ¢’est-a-dire les personnes atteintes
de LRPO et implantées de dispositifs de neurostimulation, a des groupes composés de
personnes atteintes d’un Syndrome Douloureux Régional Complexe (SDRC), de Fibromyalgie,
etc. Ce type d’échantillonnage ne nous semblait cependant pas adapté a notre projet de
recherche. Nous avons en effet déja longuement insisté en introduction sur les spécificités des
différentes pathologies douloureuses chroniques. Pour nous, une telle diversité nous aurait
seulement permis de survoler les caractéristiques de chaque groupe. C’est pourquoi, afin de
respecter le principe de la pertinence théorique, nous avons préféré procéder a un
échantillonnage par diversification interne. « Disons, de fagon impropre, que, dans ce cas, on
veut donner un “portrait global” mais seulement a I’intérieur d’un groupe restreint et homogene
d’individus (...) Il s’agit d’une étude exhaustive ou en profondeur d’un groupe restreint plutot

que d’une vision globale d’un groupe hétérogéne (Alvaro, 1997, p. 65) ».

L’échantillonnage théorique par diversification interne de nos entretiens

Parmi les patients interrogés, sept peuvent étre considérés comme des référents sociaux, c’est-
a-dire qu’ils sont supposés refléter « au moins en partie un savoir commun [qu’elles] partagent
avec d’autres acteurs locaux, voire avec 1’ensemble du groupe social considéré (Olivier
de Sardan, 1995, p. 7) ». L’objectif de ces entretiens réalisés au début de notre recherche était
de balayer le plus largement possible les grandes thématiques relatives a la douleur et a la
neurostimulation afin de nous permettre d’élaborer avec une extension maximale autant de
propriétés de catégories que possible (Glaser et Strauss, 1967). Nous avons ainsi interrogeé trois
membres de ’AFVD dont sa présidente fondatrice, sa vice-présidente ainsi qu’une membre
active. Nous avons également effectué des entretiens avec les administratrices de trois des
quatre groupes Facebook de personnes neurostimulées ainsi qu’avec 1’administratrice de deux
groupes Facebook réunissant des personnes atteintes de SDRC.

C’est a I’issue de ces entretiens que nous avons choisi de procéder a un échantillonnage
théorique par diversification interne en sélectionnant préférentiellement des patients atteints de
LRPO et toujours des patients implantes de dispositifs de neurostimulation. Pour assurer une

diversification suffisamment importante, nous avons constitué un certain nombre de groupes
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caractérises par des catégories et proprietés conceptuelles similaires permettant la réalisation
de comparaisons avec un ou plusieurs groupes pouvant étre considérés comme antagonistes. Il
n’est ici pas possible de lister I’ensemble des catégories et propriétés conceptuelles qui ont
constitué, in fine, nos critéres d’inclusion. Néanmoins, voici les principales. Nous avons
évidemment procédé a un echantillonnage des variables lourdes de la sociologie a savoir le
sexe, la profession et 1’age. Si ces variables ont notamment été identifiées dans le domaine de
la sociologie électoraliste (Mayer et Boy, 1997), elles sont depuis plus longtemps encore
identifiées comme les principaux déterminants de la santé (Dhalgren et Whitehead, 1991 ;
World Health Organization, 2003). En tant que telles, ces variables jouent un réle déterminant
dans les trajectoires de maladie des patients atteints de LRPO et implantés de dispositifs de
neurostimulation. A partir de ces variables, nous avons par exemple pu constituer des groupes
d’hommes et de femmes, de travailleurs précaires et moins précaires, de salariés de la fonction
publique et du secteur privé, de personnes jeunes et moins jeunes, etc. Ces variables ont
constitu¢ des catégories théoriques centrales, c’est-a-dire qu’elles ont une forte capacité
explicative (Glaser et Strauss, 1967, p. 168). Par-dela ces variables lourdes, nous avons
constitué des groupes a partir de caractéristiques meédicales telles que les professionnels déja
consultés, la consultation en clinique ou en hdpital, le type d’opération du dos préalablement
effectué, etc. Nous avons également inclus des variables relatives au mode de vie telles que le
lieu d’habitation ou la pratique d’activité physique avant I’apparition des douleurs.

Enfin, nous avons souhaité inclure des patients rencontrés dans le cadre de notre activité
professionnelle (consultations multidisciplinaires, étude PREDIBACK et patients suivis dans
d’anciennes études sur la neurostimulation) et sur Facebook (groupes sur la neurostimulation
essentiellement). Deux raisons ont présidé a ce choix. Premi¢rement, il s’agissait pour nous de
rendre compte de la trajectoire de maladie des patients atteints de LRPO et non seulement de
ceux accompagnés dans la région Nouvelle-Aquitaine. Deuxiemement, nous aurions été bien
en peine de garantir de 1’anonymat des patients — et des médecins qui les accompagnent — en

lien avec le CHU de Poitiers sans cette stratégie.

Notre échantillon final est constitué de 32 entretiens, dont 21 sont réalisés avec des patients
recrutés par le biais de notre activité professionnelle et 11 avec des patients recrutés sur
Facebook. Les caractéristiques genérales des patients interroges sont présentées dans

I’annexe 2.
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La saturation théorique

L ’échantillonnage théorique par diversification interne induit notamment que « contrairement
a un échantillonnage statistique, la collecte ne peut étre bornée a un nombre d’observations ou
d’entretiens. Seule la saturation des catégories centrales permet de décider 1’arrét (Lejeune,
2014, p. 87) ». B. Glaser et A. Strauss parlent alors de saturation théorique des catégories et
« saturation signifie qu’il n’y a plus de données disponibles a partir desquelles développer les
propriétés de la catégorie. La répétition réguliere d’exemples similaires constitue pour le
chercheur le signal empirique de la saturation de la catégorie (Glaser et Strauss, 1967, p. 158) ».
L’arrét de la collecte des données par entretien s’est donc justifié lorsque nous avons jugé qu’ils
n’apportaient plus suffisamment d’informations nouvelles ou différentes sur chacune des
catégories constituées dans notre échantillonnage théorique. Plus qu’un signal de fin, le principe
de la saturation est une garantie méthodologique. « En différant la fin de la recherche sur un
théeme ou un sous-théme jusqu’a ce qu’on ne recueille plus de données nouvelles sur ce théme
ou ce sous-théme, on s’oblige a ne pas se contenter de données insuffisantes ou occasionnelles,
on se soumet a une procédure de validation relative des données, on s’ouvre a la possibilité
d’étre confronté a des données divergentes ou contradictoires (Olivier de Sardan, 1995, p. 17) ».
Il convient néanmoins de préciser que le principe de saturation, a I’instar de n’importe quelle
autre méthode, ne peut prétendre rendre compte que d’une partie de la réalité étudiée (Alvaro,
1997). En conséquence, seules nos catégories centrales peuvent étre considérées comme

saturées.

Retranscription et codage des données

Les entretiens sont importés, retranscrits, codés et analysés a 1’aide du logiciel SONAL.
Développé par Alex Alber, SONAL (Alber, 2010) appartient a la grande famille des Computer
Aided Qualitative Data Analysis Systems (CAQDAS). 1l s’agit d’outils faisant appel aux
Sciences Humaines et Sociales, aux mathématiques et a la linguistique. Ils permettent
généralement d’organiser des corpus, d’extraire facilement des données et d’objectiver
statistiquement des données qualitatives. Si I’informatique et les statistiques ne sont pas
synonymes de qualité, les CAQDAS obligent le chercheur « a expliciter chaque étape de la
construction de son analyse (puisque, par définition, un logiciel ne peut appliquer une procédure
implicite) ». Ils permettent la reproductibilité des résultats et facilitent la collaboration
(Lejeune, 2010).

La premiére fonction du logiciel SONAL est de permettre la gestion d’une collection de bandes

sonores grace a la création d’un corpus. Une fois les bandes sonores réunies, il est possible de
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les retranscrire via une interface spécifique et ergonomique. Celle-ci permet entre autres choses
d’augmenter sensiblement la vitesse de retranscription gréce a son systeme de dictée, de
paramétrage des locuteurs et de raccourcis clavier. SONAL place périodiqguement des balises
temporelles permettant de faire correspondre le texte a la bande sonore. Cette option permet
notamment au texte de ne pas perdre la richesse de 1’interaction. Il est en effet particuliérement
complexe, voire impossible, de retranscrire le contenant d’un discours caractérisé¢ par des
intonations, un débit, une hésitation, etc. Or, la fagon dont est prononcée une phrase a autant de
sens que 1’enchainement des mots qui la composent.

Par ailleurs, cette fonctionnalité permet de veérifier rapidement et efficacement la qualité de la
retranscription en évaluant 1’adéquation entre la bande audio et le texte. Ainsi, méme si NOUS
n’avons pas procédé a la retranscription de la totalité de nos entretiens (23/32) SONAL nous a

permis de mettre en place un contréle qualité rigoureux.

Plus qu’un outil de gestion des données et de retranscription, SONAL intégre de nombreuses
fonctionnalités permettant de coder trois niveaux de données : le « codage ouvert », le « codage
axial » et enfin le « codage spécifique » des données (Corbin et Strauss, 1990 ; Lejeune, 2014 ;
Luckerhoff et Guillemette, 2012).

Le « codage ouvert » des données permet de caractériser le phénomeéne étudié. A ce titre, le
codage ouvert permet de découvrir les matériaux et integre toutes les dimensions, méme les
moins vraisemblables (Corbin et Strauss, 1990). Pour le réaliser nous avons notamment utilisé
la fonction de thématisation du logiciel d’analyse SONAL. Il s’agit alors de délimiter, dans
chaque entretien, des portions traitant d’un méme sujet ou ayant des caractéristiques communes
et de leur attribuer une thématique. Nous avons identifié, principalement a 1’aide de notre guide
d’entretien, 6 groupes thématiques (1. Insertion socioprofessionnelle, 2. Relations aux
professionnels de santé, 3. Prise en charge de la douleur, 4. Réseaux de patients, 5. Entourage
et 6. La douleur du corps) qui peuvent étre subdivisées en 28 thématiques spécifiques. Cette
technique d’analyse fait intervenir un procédé de réduction des données permettant la mise en
ceuvre de modeles explicatifs de pratiques ou de représentations (Paillé et Mucchielli, 2012).
Une fois le codage thématique effectué, SONAL permet de trouver facilement, rapidement et
de facon exhaustive I’ensemble des extraits d’entretiens concernés par une ou plusieurs

thématiques spécifique grace a la fonction « synthése ».1°

10 Nous souhaitons ajouter qu’il existe deux avantages dans I’utilisation de SONAL. Premiérement, si « I’analyse
thématique défait en quelque sorte la singularité du discours et découpe transversalement ce qui d’un entretien a
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Le «codage axial » consiste en I’articulation des propriétés découvertes lors du « codage
ouvert » (Corbin et Strauss, 1990 ; Guillemette et Luckerhoff, 2016 ; Lejeune, 2014). Lors de
cette phase, nous avons notamment cherché a découvrir et a référencer les différents liens qui
nous semblaient intéressants. Pour ce, nous nous sommes notamment servi de la fonctionnalité
« base de données » sur SONAL. Il est en effet possible de créer une base de données contenant
pour chaque entretien une série de caractéristiques déterminées (age, sexe, profession, date
d’apparition des douleurs, type de matériel, etc.). Celle-ci permet notamment de filtrer les
entretiens, mais aussi les thématiques, selon leurs caractéristiques.

Le « codage sélectif », qui constitue la phase finale du codage, consiste a « retourner dans des
ensembles de données déja codées pour y sélectionner des indications plus circonscrites afin de
valider ou de préciser les catégories existantes » (Guillemette et Luckerhoff, 2016). Pour
procéder a ce codage nous avons notamment utilisé la fonction de pondération de SONAL qui
permet de repérer, d’isoler et d’archiver des passages que nous avons considérés comme
intéressants. Nous avons par ailleurs affecté a chaque thématique des mots clés nous permettant

d’apporter des précisions sur leur contenu.

I’autre se référe au méme theme (Blanchet, Gotman et Singly, 2014)», cette fonctionnalité permet d’en pallier la
principale limite. En effet, si des extraits sont artificiellement isolés par SONAL, une fois ’analyse terminée
I’entretien retrouve sa forme d’origine. Il est donc possible de procéder a une analyse thématique sans pour autant
défaire la singularité des discours — ce qui était difficilement réalisable lorsque, pour réaliser une analyse
thématique, les chercheurs devaient découper et réunir dans un nouveau document les thématiques similaires.
Deuxiemement, I’ordre de passation du guide d’entretien n’a absolument aucune influence sur I’analyse du corpus,
puisqu’une fois le codage effectué il est aisé de retrouver les informations cherchées. Dans cette perspective
I’utilisation de SONAL permet de réaliser des entretiens beaucoup moins directifs sans pour autant porter préjudice
a I’analyse des données.
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Les observations

« Peu importe si l’expression, souvent contestée, est heureuse ou non. Ce
qu’elle connote est relativement clair. Par un séjour prolongé chez ceux
aupres de qui il enquéte (et par ’apprentissage de la langue locale si celle-
ci lui est inconnue), [’anthropologue se frotte en chair et en os a la réalité
qu’il entend étudier. Il peut ainsi ['observer, sinon “de l’'intérieur” au sens
strict, du moins au plus pres de ceux qui la vivent, et en interaction
permanente avec eux. On peut décomposer analytiquement (et donc
artificiellement) cette situation de base en deux types de situations distinctes
: celles qui relevent de [’observation (le chercheur est téemoin) et celles qui
relévent de l’interaction (le chercheur est coacteur). Les situations ordinaireS

combinent selon des dosages divers ['une et ['autre composante (Olivier
de Sardan, 1995, p. 3) ».

Si la conduite d’entretiens est 1’élément central dans la pratique de la sociologie, I’observation
fait également partie intégrante de la discipline (Arborio et Fournier, 2010). C’est pourquoi,
parallelement aux entretiens réalisés, nous avons effectué des observations sur ce qu’il est
possible de considérer comme trois terrains distincts et complémentaires. Nous avons en effet
pu observer des consultations multidisciplinaires de la douleur, suivre les patients inclus dans
I’étude clinique PREDIBACK et observer des groupes de personnes atteintes de douleurs
chroniques et/ou implantées de dispositifs de neurostimulation sur Facebook. Nous avons déja
longuement eu 1’occasion de présenter les modalités de notre insertion sur ces terrains et les
enjeux méthodologiques qui y sont consubstantiels. C’est pourquoi nous souhaitons ici

seulement présenter les données formelles de ces trois terrains.

Les observations menées lors de 1’étude PREDIBACK

Comme nous ’avons déja mentionné, notre statut officiel est celui d’Attaché de Recherche
Clinique Hospitalier (ARC-H)*!. Ce dernier est le maillon initial de la recherche clinique, car
c’est de lui que dépend le recueil de données permettant de nourrir la recherche clinique. En
tant que sociologue, nous ne saurions étre pleinement considéré comme ARC, puisque ces
derniers disposent de connaissances médicales spécifiques et de compétences propres qui hous
sont étrangeres. Néanmoins, ARC et sociologues ont au moins une compétence en commun :
tous deux savent conduire un entretien directif. Or, comme nous 1’avons déja évoqué, 1’équipe

PRISMATICS fonctionne a flux tendu. C’est pourquoi nous avons endossé la mission d’ARC

111’ ARC-H, anciennement Technicien d’Etude Clinique (TEC), ne doit pas étre confondu avec I’ARC moniteur.
Ce dernier n’est pas en charge du recueil des données cliniques, mais du contrdle qualité.
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lorsque cela s’est avéré nécessaire au bon fonctionnement de 1’activité de recherche de 1’équipe,
notamment dans le cadre de 1’étude PREDIBACK.

Il s’agit d’une étude observationnelle, multicentrique, prospective, portant sur 200 patients
ayant subi au moins une intervention chirurgicale du rachis. Le premier objectif de cette étude
est de mieux connaitre le parcours médical ainsi que le profil sociodémographique et
psychologique des patients souffrant de douleurs post-opératoires du dos avec ou sans atteinte
des membres inférieurs. Les objectifs secondaires visent notamment a caractériser leur
trajectoire médicale, a cerner les mécanismes amenant les professionnels de santé a poser un
diagnostic de LRPO et a implanter un dispositif de neurostimulation. Cette étude est composee
d’une visite d’inclusion (visite initiale) et d’une visite de suivi tous les trois mois (M3, M6, M9

et M12).

Dans le cadre de cette étude, nous avons eu I’occasion de participer a 1’inclusion d’une dizaine
de patients et de participer a une centaine de visites de suivi. Nous avons principalement
rencontré des patients sur les centres de Niort et de La Rochelle et dans une moindre mesure
dans ceux de Poitiers et de Bressuire. Cette activité nous a notamment permis de rencontrer de
nombreux patients atteints de LRPO, de diverses origines géographiques et a différents
moments de leur trajectoire de maladie, et dont certains sont aujourd’hui implantés de
dispositifs de neurostimulation. Un autre intérét réside dans la dimension longitudinale de cette
étude puisque, in fine, nous avons pu suivre la trajectoire de maladie d’une vingtaine de patients
sur une période d’un an. Enfin, les patients inclus dans cette étude font partie intégrante de notre
projet de recherche, car si tous ne seront pas orientés vers la neurostimulation, tous les

neurostimulés sur lesquels nous travaillons ont un jour été atteints de LRPO.

Si les données récoltées sont destinées a étre exclusivement analysées de maniére quantitative
et que les entretiens sont extrémement directifs, cette activité n’en demeure pas moins un
échange humain entre un patient et un professionnel de santé. C’est un moment qui se doit
d’étre, autant que possible, convivial, c’est un temps d’échange, de partage et
d’accompagnement. C’est pourquoi, il arrive souvent que les patients dépassent le cadre strict
des questions qui leur sont posées pour 1’étude afin d’aborder des éléments plus personnels et

plus singulierst?.

12 A titre d’exemple, les informations partagées par les patients peuvent étre tellement fortes émotionnellement,
qu’elles ont menées une de nos collégues a faire un burn out I’ayant conduite a prendre un arrét maladie de
plusieurs mois. Ce qui explique, en partie, notre activité d’ARC-H.
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Les consultations multidisciplinaires de la Douleur

Notre travail de thése a commence par notre participation a des consultations multidisciplinaires
de la douleur. Les professionnels de santé ne se réunissent pas seulement entre eux autour d’un
dossier, mais le font en présence méme du patient qui devient, de facto, un participant a part
entiere de la consultation. Cette organisation se place ainsi dans la droite lignée des
recommandations des autorités de santé pour lesquelles il est necessaire que le patient devienne
« acteur » de sa prise en charge (HAS, 2013).

Nous avons ainsi pu observer a plusieurs reprises les RCI du CHU de Poitiers et des CH de
Bourges, La Rochelle et de Niort.

e La consultation de Bourges est généralement effectuée en présence d’un
neurochirurgien, d’un algologue, d’un Ingénieur technicocommercial de la firme
Medtronic et d’une infirmiére douleur.

e La consultation de Niort est celle qui réunit le plus grand nombre de professionnels de
santé. Nous y avons souvent cotoyé un neurochirurgien, un algologue, un rhumatologue,
un orthopédiste et une psychologue.

e La consultation de La Rochelle est constituée d’un neurochirurgien, d’un algologue,
d’un orthopédiste et d’un psychologue.

e La consultation de Poitiers est constituée d’un neurochirurgien, d’un algologue et

parfois aussi d’un psychiatre.

Durant ces consultations nous avons cherché a réunir des informations sur les caractéristiques
sociodémographiques, la trajectoire et I’expérience douloureuse des patients d’une part, et nous
avons été attentif au déroulement de I’interaction entre le patient et les professionnels de santé,
d’autre part. Concernant ce dernier point, nous avons essay¢ de noter les éléments significatifs
pour la sociologie interactionniste tels que : la face, les fausses notes, les ruptures identitaires,
['imposition statutaire, les réles, etc. (Goffman 1973 ; Strauss 1959 ; Strauss 1992 ; Le Breton
2004).

Les observations, écrites sur ordinateur, sont toutes consignées dans un méme corpus. Elles
sont codées et analysées en paralléle des entretiens et selon la méme procédure décrite dans la

partie Retranscription et codage des données.
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Les observations sur les réseaux sociaux

Comme nous ’avons mentionné dans la partie Réflexivité associée aux observations réalisées
sur Facebook, 1’observation de ce réseau social nous est apparue fondamentale.

La sélection des groupes s’est faite en accord avec notre méthodologie d’échantillonnage par
diversification interne. Nous avons donc souhaité inclure les groupes nous permettant la
diversification théorique la plus importante. Pour cela, nous avons sélectionné les groupes
mentionnant une problématique intervenant a divers moments de la trajectoire médicale des
patients atteints de LRPO et implantés de dispositifs de neurostimulation.

Les groupes de personnes atteintes de lombalgies chroniques : comprenant notamment les
groupes le groupe Arthrose, Ostéoporose, Lombalgie... (6 716 membres) ainsi que le groupe
Pour ceux atteints d 'un Spondylolisthesis (628 membres).

Les groupes atteints de lombalgies post-opératoires: tels que le groupe Vertébres
Lombaires. Dorsales. Cervicales — Arthrodése — Hernie. Sciatique (2 772 membres) et le
groupe Pour les personnes qui ont subi une arthrodese ! (770 membres).

Les groupes de personnes atteintes de douleurs neuropathiques : dont le groupe Douleurs
neuropathiques et leur traitement (593 membres) et le groupe Douleurs neuropathiques (3 835
membres).

Les groupes de personnes implantées de dispositifs de neurostimulation : sur les quatre
groupes Facebook de patients neurostimulés francais, un groupe a refusé notre présence (Les
neurostimulés francophones, aide et conseils juridiques), et nous avons été contraint de quitter
le groupe Neurostimulation médullaire (276 membres) en janvier 2018. Nous sommes
actuellement membre des deux groupes Les neurostimulateurs 2, L’implantation d’'un
stimulateur médullaire. 1l est a noter que le premier groupe s’éteint peu a peu — passage du
nombre de membres de 200 a 147 en moins d’un an, diminution du nombre de posts et de
réponses, contrairement au second groupe qui est, lui, en plein essor — passage de 74 membres
a 194 toujours sur la méme période, plusieurs commentaires et messages journaliers. Nous
observons également des groupes anglophones : Spinal Cord Stimulator UK (902 membres),
Spinal Cord Stimulator Success Stories (412 membres), Spinal Cord and Peripheral Nerve
Stimulation Support Group (296 membres) et Nevro Hf10 Spinal Cord Stimulator (Scs) (130

membres).

Du fait du trés grand nombre de données disponibles, nous avons été contraint de mettre en
place un processus de sélection des données non exhaustif basé sur notre sensibilité théorique

(Guillemette et Luckerhoff, 2009, part. La sensibilité théorique). Nous avons effectué une
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présélection des publications et réponses jugées les plus intéressantes. Celles-ci ont été
archivées, en I’état, dans 12 collections totalisant plus de 310 conversations®®,

Les données, comprenant le message d’origine et les réponses apportées, ont par la suite été
exportées en format Word dans SONAL. Leur codage a été fait selon la méme procédure que
celle décrite dans la partie Retranscription et codage des données. Nous avons toutefois procédé
a une thématisation plus fine que pour nos autres matériaux, dans la mesure ou les messages
sont également plus spécifiques.

Les témoignages cités ont été anonymisés. Les fautes de grammaire, de syntaxe et
d’orthographe ont été laissées telles quelles. Il s’agissait pour nous de respecter le principe
de fidélité des données d’une part et de refléter le patrimoine socioculturel des enquétés
d’autre part (Rioufreyt, 2016).

Maintenant que la méthodologie est présentée, nous allons entrer dans le vif du sujet en
commencant par présenter I’apparition des lombalgies. Nous y montrerons que I’entrée dans la
maladie chronique n’est pas toujours un moment de rupture et qu’il est important de s’intéresser

aux événements antérieurs a 1’entrée dans le systéme de soins afin de mieux le comprendre.

13 Facebook propose d’enregistrer et d’archiver des conversations dans des « collections ».
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Chapitre 11 : les facteurs associés a I’apparition des lombalgies influencent la trajectoire
de maladie
« Par moi, vous pénétrez dans la cité des peines ; par moi, vous pénétrez dans

la douleur sans fin; par moi, vous pénétrez parmi la gent perdue (Dante,

2010, p. 20) ».

Cette citation tirée de I’Enfer de Dante Alighieri illustre 1’idée que nous souhaitons développer
dans ce chapitre — abstraction faite de la dimension morale et théologique. A 1’instar de Dante
pour qui le péché conditionne 1’orientation vers un cercle des enfers particulier et les supplices
qui y seront exécutés, il apparait que le mode d’entrée dans le monde de la douleur chronique

conditionne la trajectoire médicale et I’expérience qui en résulte.

Toute trajectoire médicale suppose la survenue d’un événement, exogeéne ou endogéne,
considéré comme pathologique, ¢’est-a-dire nuisant a 1’intégrité corporelle, psychique ou
sociale. La population que nous étudions ne déroge pas a cette regle. Toutefois, il existe de
nombreuses portes d’entrée dans le monde de la douleur chronique, méme pour une pathologie

aussi spécifique que les LRPO.

Ainsi, notre corpus de données fait ressortir deux groupes, correspondant a deux origines
différentes de la douleur. Le premier groupe est constitué des patients dont 1’apparition des
douleurs est liée a un syndrome rachidien évolutif — cause endogene. Le deuxieme groupe est
quant a lui constitué des patients dont I’apparition des douleurs est consécutive a un
traumatisme rachidien — cause exogene.

Comme nous allons maintenant le voir, ces différents groupes induisent des enjeux et un rapport
a la douleur particulier qui marqueront considérablement la trajectoire de maladie des patients

pour, in fine, constituer des expériences communes propres a la création de mondes sociaux.
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Section 1 : les syndromes rachidiens évolutifs

Les origines de la douleur
Le premier groupe réunit les patients dont la porte d’entrée dans le monde de la douleur
chronique est a attribuer & un syndrome rachidien dont 1’évolution naturelle provoque une
intensification des douleurs lombaires et/ou des membres inférieurs!*. Ce sont typiquement les
patients atteints d’une hernie discale, d’un spondylolisthésis ou d’une scoliose®®. Dans leur cas,

ils observent une évolution progressive de leurs douleurs.

Bien, je commencais a avoir mal au dos, a faire des sciatiques et puis au
début ca passait avec un traitement et du repos — Sandrine

Comme I’illustre le verbatim de Sandrine, cette population entretient, dans un premier temps,
un rapport a la douleur qu’il est possible de qualifier de « normal ». Les épisodes douloureux
font alors partie de la vie quotidienne. Il s’agit de douleurs désignées par le corps médical
comme aigués et interprétées par les patients comme des douleurs « banales, [qui] jalonnent la
vie quotidienne de leurs aigrettes, elles soulévent un trouble provisoire, un dépit contre soi ou
le maladroit, un repos pour calmer le mal ou la digestion difficile (Le Breton, 1995, p. 27) ». Il
leur est généralement difficile de dater 1’apparition de leur douleur. Ceci suppose notamment
que, dans le cas de ces patients, la distinction douleur aigué/chronique telle qu’elle est faite par
les professionnels de santé n’a généralement aucun sens. Tous souffrent depuis plus de 3 mois
lorsqu’ils débutent leur parcours de soins. 1l leur est également difficile de relier I’apparition de
la douleur a un événement particulier. Pour illustrer notre propos voici un message publié en

décembre 2018 par un membre d’un groupe Facebook.

Bonjour A vous tous. A vous les KC du DOS. Savez-vous l'origine, le choc
qui a causé votre spondy ? [... le membre détaille 20 années de trajectoire
médicale...] Et je viens de me poser la question, quel en est l'origine, pas de
reponse. Aucun accident, aucun choc, aucun sport a outrance, juste 3
grossesses. RIEN, rien qui aurait pu étre le déclencheur. — Florence,
Facebook

1411 est a noter que ce PIT constitue la trés grande majorité des patients concernés par notre thése, c’est pourquoi
nous nous attarderons davantage sur leur profil.

15 Les scolioses constituent cependant une catégorie un peu a part : celles-ci sont généralement diagnostiquées
dans I’enfance ou I’adolescence, induisent une prise en charge médicale précoce et socialement invasive (port d’un
corset notamment) et surtout sont visibles a I’ceil nu. Néanmoins, 1I’évolution de ’expérience de la douleur associée
aux scolioses est — relativement — proche de celle des patients atteints de hernies discales et des spondylolisthésis.
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Toutefois, méme si aucun ¢élément ne peut étre directement identifi¢, 1’origine de la douleur
trouve toujours une explication a posteriori. Ce phénomeéne peut étre considéré comme une
technique de sens permettant, d’une certaine fagon, d’apprivoiser la douleur. Comme 1’a en
effet montré D. Le Breton, «le non-sens de la douleur ajoute toujours une souffrance
supplémentaire, lui attribuer une signification morale ou spirituelle dte une part de sa cruauté
(Le Breton, 2010, p. 34) ». L’importance de ce concept se retrouve notamment dans les trois

prémices de I’interactionnisme symbolique proposées par H. Blumer :

“The first premise is that human beings act toward things on the basis of the
meaning that the things have for them (...) The second premise is that the
meaning of such things is derived from, or arises out of, the social interaction
that one has with one’s fellows. The third premise is that these meanings are
handled in, and modified through, an interpretive process used by the person
in dealing with the things he encounters (Blumer, 1969, p. 2) 6.

Ainsi, la douleur semble souvent étre associée aux trois causes que sont : I’hérédité, le sport et
I’activité professionnelle. L’hérédité baigne la douleur d’un halo fataliste presque rassurant :
«C’est comme c¢a, et ¢ca n’aurait pu se passer autrementy», tout en permettant d’inscrire

I’individu dans un lignage, une tradition familiale.

Ca vient de ma mere... Le service aprés-vente est trés mauvais — Annie,
Facebook

SOrement héréditaire, mon fils a la méme chose que moi — Clarence,
Facebook

Le sport est souvent magnifié : époque bénite ou le corps se pliait docilement a ses quatre
volontés. Les douleurs sont vécues comme la conséquence d’une force de caractere conduisant
a I’oubli de soi. Toutefois, tous les sports ne sont pas associés a 1’apparition des douleurs. Dans
notre corpus, celles-ci sont notamment attribuées a la course a pied qui provoque
des « microtraumatismes » ou a la gymnastique responsable d’importantes contraintes

mécaniques'’. A I’inverse, les douleurs ne sont jamais associées a la natation. Il nous semble

16 | a premiére prémisse est que les étres humains agissent envers les choses sur la base du sens que les choses
ont pour eux (...) La deuxiéme prémisse est que le sens de ces choses est dérivé ou découle de I'interaction sociale
qu'ils ont avec leurs semblables. La troisieme prémisse est que ces significations sont traitées et modifiées dans le
cadre d'un processus d'interprétation utilisé par la personne pour traiter les choses qu'elle rencontre.

1711 est également utile de prendre en considération le fait que ces deux sports sont « le reflet social » de notre
population caractérisée par la forte surreprésentation des classes populaires et des femmes (notamment sur
Facebook) (Muller, 2006). Nous n’avons par exemple jamais rencontré personne attribuant son mal de dos a une
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intéressant de noter que ces associations sont tributaires des représentations sociales de ces
sports (Jodelet, 2003). Certaines activités sont en effet considérées comme « mauvaises » et
d’autres comme « bonnes » pour le dos'®. Ainsi, la natation est largement considérée comme
bénéfique pour les lombalgies chez les profanes, alors méme que plusieurs études ont montré
la forte prévalence des probléemes de dos chez les nageurs, notamment les plus sportifs
(Middleton et al., 2018).

L’activité professionnelle prend presque systématiquement une connotation négative, car dans
ce cas la douleur est souvent associee a la précarité des conditions de travail. Dans cette
perspective, ce n’est pas tant la fragilité du corps qui est éprouvée par la douleur que la fragilité

sociale. C’est le cas de Ginette, 60 ans en 2018, anciennement auxiliaire de vie a domicile.

Oui parce que, ils ont pas voulu reconnaitre que c¢a venait d'leur faute parce
que moi, y a 32 ans bah, chez la personne qu'était euh... eh ben fallait y mettre
sa bouteille... y a... aller chercher sa bouteille de gaz, y'installer, apres y'en
a que... qui s'chauffaient avec une cuisiniére, fallait aller chercher I'bois, le
charbon, allumer la cuisiniere, en mettre dedans, puis retourner en chercher,
puis y'avait des escaliers, puis voila. — Ginette

Mais en I’absence de preuves concrétes, ces éléments restent souvent spéculatifs et ce qui est
originellement destiné a atténuer la douleur en lui donnant un sens prend la forme d’une
rumination perpétuelle aux conséquences psychologiques généralement déléteres. Ce
phénomene se retrouve tout particuliérement chez les personnes de ce groupe qui imputent
I’origine de la douleur a leurs conditions de travail. Du fait de 1’apparition progressive de leur
douleur et de I’absence d’événement traumatique identifiable, leur mal ne saurait en aucun cas
étre reconnu comme un accident du travail. lls ne bénéficient d’aucune reconnaissance,
d’aucune considération et, comme nous le verrons, rarement d’'un accompagnement social
permettant d’accéder a leurs droits en matiére de prestations, de compensation du handicap et

de maniére générale, de participation a la vie sociale.

André : Alors quand elle a fait la demande pour étre reconnue en...
Question : Médecine du travail ?

Ginette : Oui.

André : Pour étre reconnue professionnel, ils ont pas voulu euh... ils ont pas
voulu la mettre.

pratique intensive du golf alors méme que les contraintes mécaniques exercées sur la colonne sont extrémement
importantes.
18 Comme nous le verrons plus loin ces représentations portent le nom de kinésiophobie.
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Ginette : Hum et j'ai... j'avais beau leur dire, mais y a 32 ans, c'était comme
ca. Résultat...

André : Alors c'est... c'est... c'est trés gentil hein (rire)

Ginette : Voila, licenciement pour inaptitude

André : Et sans étre reconnue, voila. Voila, c'est pour ca qu'elle a que 500
euros.

Moment(s) critiques(s)
Puis, dans un deuxiéme temps, la douleur croit au point qu’il n’est plus possible de I’ignorer :
cela fait maintenant trop longtemps qu’elle est installée, elle devient trop intense, trop

handicapante.

« la douleur a crii de fagon souterraine (...) Je l’avais tellement intégrée
comme un non-probléeme que je ne m’en souciais pas, bien que peu a peu elle
finit par siéger de facon quasi permanente en bas du dos et dans la jambe
droite sans que je m’en alarme (Legendre, 2018, p. 23) ».

Si la médecine considere que le passage de la douleur aigué a la douleur chronique est
exclusivement une histoire de temps — 3 mois —, il en est autrement pour les patients. Ce passage

n’est pas — seulement — une affaire de temps, mais de prise de conscience.

Je pense que... je pense qu'il y a plusieurs phases en fait. Quand on devient
douloureux chronique on a une phase ou on a complétement un déni de la
douleur. On veut vraiment la rejeter. On veut pas en entendre parler —
Estelle

Or, celle-ci ne s’opére, en réalité, que lors de moments critiques — ou Turning Points selon la

terminologie d’A. Strauss (Strauss, 1959, p. 94) —.

“[Turning points] are points in development when an individual has to take
stock, to re-evaluate, revise, resee and rejudge. Although stock-taking goes
on within the single individual, it is obviously both a socialized and a
socializing process. Moreover, the same kinds of incidents that precipitate
the revision of identity are extremely likely to befall and to equally significant
to other persons of the same generation, occupation, and social class
(Strauss, 1959, p. 101) "*°.

19 [Les moments critiques] sont des moments de développement ol un individu doit faire le point, réévaluer,
réviser, renvoyer et juger a nouveau. Bien que cette réévaluation se fasse au sein d'une méme personne, il s'agit
évidemment d'un processus a la fois socialisé et socialisant. De plus, les mémes types d'incidents qui précipitent
la révision de I'identité sont extrémement susceptibles de se produire et d'avoir la méme importance pour d'autres
personnes de la méme génération, de la méme profession et de la méme classe sociale.
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Ainsi, les moments critiques marquant le passage de la conception de la douleur normale aigué
a pathologique, sont souvent associés a des expériences lors desquelles les patients éprouvent
la limitation de leur capacité fonctionnelle induite par la douleur (marche, position, activité
professionnelle et familiale, loisirs, etc.). L’expérience du handicap, définie dans son acception
juridiqgue comme une « limitation d’activité ou restriction de participation a la vie en société
subie dans son environnement par une personne en raison d’'une altération substantielle,
durable ou définitive d’une ou plusieurs fonctions physiques, sensorielles (...) (Légifrance,

2004) », est en effet bien plus appréhendable que 1’intensité ou la durée de la douleur?.

Méme s’il semble que I’incapacité fonctionnelle soit /’expérience commune partagée par la
majorité des patients de ce groupe comme un moment critique, son degré d’intensité et son
contexte d’apparition fluctuent d’un individu a ’autre. En effet, « la perception des données
cénesthésiques est le fait d’un apprentissage social et culturel, elle ne décalque pas en catégories
objectives de modifications sensorielles (Le Breton, 1995, p. 117) ». En cela, la notion de
moment critique est indissociable de la notion de sens.

Dans le monde de la douleur, ce lien —entre perception de la douleur et le sens donné au moment
—est pour la premiére fois décrit en 1946 par H. K. Beecher dans I’article Pain in Men Wounded
in Battle. Cet anesthésiste américain remarque que les soldats américains blessés lors du
débarquement sur les plages d’Anzio ne demandent, comparativement aux civils blessés lors
d’accidents automobiles, presque aucun antalgique. La raison de ce phénoméne réside, pour lui,

dans la signification prise par la douleur.

« [for the soldier] His wound suddenly releases him from an exceedingly
dangerous environment, one filled with fatigue, discomfort, anxiety, fear and
real danger of death, and gives him a ticket to the safety of the hospital (...)
On the other hand, the civilian’s accident marks the beginning of disaster for
him (Beecher, 1946, p. 99) "L,

Ce que montre bien cet exemple de H. K. Beecher, c’est qu’aucun moment n’est
intrinséquement critique : il s’agit d’une construction sociale reposant sur le sens donné par les

acteurs au moment vécu.

20 Nous avons proposé cette définition a des fins heuristiques, car nous avons conscience que sa définition juridique
ne permet en aucun cas d’en cerner la complexité sociale (Compte, 2008).

2L 3a blessure le libére soudainement d'un environnement extrémement dangereux, rempli de fatigue, d'inconfort,
d'anxiété, de peur et de danger réel de mort, et lui donne un billet pour la sécurité de I'hépital (...) D'un autre c6té,
I'accident du civil marque pour lui le début du désastre.
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Cependant, le sens attribué a certains moments est partagé par les membres d’un méme groupe
social. Il semble possible d’identifier certains facteurs culturels participant a la construction
d’une expérience commune de ces moments critiques.

C’est, par exemple, le cas de 1’age et de la profession — lorsque cette derniére est appréhendée
comme reflet de la culture — des patients. Le facteur age est particulierement intéressant parce
qu’il procéde d’une double logique en apparence contradictoire.

D’un c6té, les patients les plus « jeunes » semblent mettre plus de temps que les autres a opérer
cette prise de conscience. Ils sont en effet encore trop jeunes pour que « quelque chose de
grave » leur arrive, ils n’ont pas encore conscience de la fragilité de leur corps. En conséquence,
la douleur n’est considérée comme pathologique que tardivement ou lorsqu’un moment critique

s’exprime avec une intensité suffisante pour étre reconnu comme tel.

Et puis pour moi c’est peut-étre aussi que je ne voulais pas me l’avouer (...)
et surtout j 'étais jeune quoi. Je ne dis pas que je suis vieux aujourd "hui, mais
quand les problemes de dos ont commencé, a peine 30 ans... Ca va quol,
¢ était trop tot — Antoine

Quand on est jeune on dit qu'on a mal, mais on frotte on passe de la
pommade, on regarde un peu tout ce qu'on a dans la pharmacie et on se dit
¢a passera, tout simplement — Christiane

De I’autre, les patients les plus 4gés ont déja maintes fois éprouvé leur corps, ils en connaissent
les forces et surtout les faiblesses. lls semblent donc, a priori, plus 8 méme d’opérer cette
transformation statutaire de la douleur. Toutefois, leur 4ge induit également un rapport culturel
a la douleur différent : 1a consommation d’antalgique était dans leur jeunesse moins importante

qu’aujourd’hui. Par la force des choses, ils sont « durs au mal ».

Nous avons par exemple suivi un patient agé de 75 dans le cadre de [’étude
PREDIBACK. Alors que ses réponses a |’ Oswestry Disability Index (ODI)??
et que son discours suggéraient une absence totale d’incapacité
fonctionnelle, ce patient ne pouvait, en réalité, pas marcher plus 50 métres.

L’influence de I’activité professionnelle sur le vécu des moments critiques est tout aussi
importante que 1’age. Cette derniére peut en effet étre considérée comme constitutive des

formes identitaires, participant ainsi a la structuration du rapport au corps et a la douleur. Il ne

22 1 s’agit d’un questionnaire d’évaluation de I’incapacité fonctionnelle permettant de calculer un score
d’incapacité en fonction de variables telles que I’intensité douloureuse, la capacité a marcher, faire sa toilette,
rester assis, rester debout, etc.
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faut cependant pas appréhender le concept d’identités comme « “des identités personnelles” au
sens de désignations singuliéres de soi, mais des constructions sociales partagées par tous ceux
qui ont des trajectoires subjectives et des définitions d’acteurs homologues (Dubar, 2010,
p. 12) ». Suivant cette acception, D. Le Breton a déja montré que le rapport a la douleur, et donc
a ce qui peut étre vécu comme des moments critiques, variait considérablement entre les milieux
sociaux les plus démunis et les couches sociales moyennes, voire elevées (Le Breton, 1995,
chap. Données sociologiques). Les premiers, contrairement aux secondes, ne portent qu’une
attention relative a leur santé. La monographie faite par Richard Hoggart dans La culture du
pauvre en donne une bonne illustration. La socialisation des classes ouvrieres induit, par
exemple, une représentation du corps viril et besogneux, marquee par une forme de stoicisme
manifestant « le refus de s’humilier devant les hommes (Hoggart, 1981, p. 138) ». La douleur a
toujours fait partie de leur monde professionnel, ce faisant elle prend naturellement place dans
un registre de sens qui lui confére un statut normal. Dans cette population, ¢’est la limitation de
I’activité professionnelle qui est souvent vécue comme un moment critique. Comme le note en
effet D. Le Breton, «le travail est 1’étalon de mesure des milieux populaires : ne plus en étre

capable signe la reconnaissance de la maladie (Le Breton, 1995, p. 134) ».

Est arrivé un moment ou ¢a ne passait plus. Donc médicaments toujours de
plus en plus forts. Et... Apres je ne pouvais plus travailler — Sandrine

Il ne s’agit 1a que de deux exemples de facteurs participant a la construction du sens de moments
pouvant étre vécus comme critiques. Néanmoins, la réalité est infiniment plus complexe, car
elle recouvre de multiples variables (telles que le sport, le sexe, les activités familiales, etc.)

dont les multiples interactions sont difficilement appréhendables.

La douleur chronique, un handicap invisible
Le changement statutaire de la douleur opéré a la suite de ces moments critiques induit une
profonde modification du sens qui lui est donné : «si la certitude du soulagement a venir
alimente I’endurance, ou du moins atténue la plainte, la douleur grandit jusqu’a I’effroi quand
elle est associée a I’irrémédiable, quand elle menace de faire chair. La douleur chronique est
une longue et pénible entrave a I’existence (Le Breton, 1995, p. 29) ». C’est généralement a ce
moment-la que débute réellement la trajectoire médicale des personnes atteintes, car pour la

premiére fois la douleur devient 1’objet de leurs préoccupations et de leurs consultations.
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Mais ces patients, dont la douleur a progressivement crd, n’ont pas la « chance » de pouvoir
associer leur douleur a un moment particulier, ni méme d’avoir un traumatisme visible — a ce
moment de leur trajectoire médicale. Pour ce groupe, plus que pour les autres, la douleur
chronique s’érige véritablement comme un handicap invisible.

En procédant au rapprochement des notions de handicap et de stigmate, il est possible de

prendre conscience des enjeux sous-jacents a cette situation.

« Goffman définit comme « stigmatisé » ['individu qui présente un attribut

qui le disqualifie lors de ses interactions avec autrui. Cet attribut qui jette le

discredit consiste en un écart par rapport aux attentes normatives des autres

a propos de son identité (Nizet et Rigaux, 2014b, p. 27) ».
Le stigmate est intrinséquement lié aux attentes normatives des acteurs sociaux tels que les
professionnels de santé, les proches, les collégues, etc. Or, la particularité du handicap invisible
est que I’absence de stigmate visible constitue, paradoxalement, un stigmate pour les
professionnels de santé et les proches : s’il a vraiment mal, cela devrait étre visible. Leur
handicap est d’autant moins visible qu’aucun événement, aucun examen ou aucune imagerie ne
permet — pour le moment — de donner de la 1égitimité a leur douleur. « L’individu est donc
discréditable. La difficulté est alors pour lui de controler I’information sociale qui le concerne

pour ne pas étre discrédité (Winance, 2004, p. 208) ».

En conséquence, I’enjeu de leur trajectoire de maladie sera, plus que pour les autres, d’avoir
une gestion adéquate de 1’information sociale — transmise sous la forme d’une expression
corporelle et verbale de la douleur — afin de ne pas étre discrédité et in fine de faire reconnaitre
I’existence de leur douleur. L’absence de stigmate visible conduit les individus a la nécessité
contradictoire d’afficher leurs douleurs aux uns et de les cacher aux autres. Ils devront ainsi

afficher le « bon » masque au cours de leurs différentes interactions sociales.
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Section 2 : les traumatismes rachidiens

Les origines de la douleur
Un second groupe peut étre constitué a partir des patients dont I’entrée dans le monde de la
douleur est consécutive a un traumatisme rachidien suffisamment important pour étre considéré,
en soi, comme un moment critique par les patients et les professionnels de santé. Celui-ci peut
étre provoqueé par un Accident de la VVoie Publique (AVP), un Accident Domestique (AD) ou

un Accident du Travail (AT). Plusieurs éléments distinguent ce groupe du premier.

Premiérement, 1’accident a ’origine du traumatisme est intrinséquement vécu comme un
moment critique. La ou les douleurs des patients du groupe 1 évoluent progressivement, les
patients du groupe 2 y sont confrontés frontalement : il y a un avant et un aprés 1’accident. Ce
point induit deux distinctions majeures. Tout d’abord, il n’y a pas ou peu de phase d’adaptation,
de cohabitation avec la douleur. Celle-ci est directement pergue comme pathologique, méme si
elle n’est de fait pas encore chronique. Ensuite, contrairement au groupe 1 qui doit traverser
plusieurs moments critiques avant de prendre conscience que la douleur n’est pas normale, le

groupe 2 tente, quant a lui, de se rassurer.

J'ai eu un accident de la vie privée. En faisant des travaux, chez moi, je suis
tombé de mon toit. Euh.... Donc je suis tombé a plat sur le dos, sur une barre
métallique en plus. Un rail de seuil de garage, de porte de garage. Donc je
me suis bien abimé le dos (...) Donc I'accident avec départ en urgence dans
la coque des pompiers. Donc grosse frayeur, parce qu’au moment de
I'accident plus de sensibilité au niveau des jambes, plus rien... Donc grosse,
grosse peur. Et puis finalement quelques heures aprés il y a la sensibilite qui
revient, les examens qui disent « il n'y a rien de dramatique, il y aura des
sequelles » — Steeven.

Ensuite, alors que le groupe 1 cherche désespérément les causes de son affliction, le groupe 2
les connait. Cette distinction est particuliérement importante, car en connaissant la cause de ses

douleurs, il est possible de leur attribuer un sens ferme et définitif.
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Le sens de la douleur selon le type d’accident
Il semble important de prendre en considération deux dimensions participant a la structuration
du sens qui peut étre donné au traumatisme : le lieu et le type de 1’accident. Dans notre corpus,
la cause la plus fréquente de traumatisme rachidien est certainement 1’accident du travail. D.
Le Breton a déja montré le sens particulier que celui-ci prend chez les hommes issus des classes
ouvriéres (Le Breton 2017:sec. 2515 ; Simonnet, Laurent, and Le Breton 2018:109). Dans cette
population spécifique, la prise de risque est considérée comme « une défense « virile » contre
le sort (Le Breton, 2017, sect. 2515) », et si 1’accident intervient, ses séquelles « provoquent
une atteinte narcissique majeure (...) I’ouvrier accidenté éprouve désormais sa fragilité et son
impuissance a renouer avec cet imaginaire viril (Le Breton, 2017, sect. 2534) ». Dans notre
population, la douleur consécutive a un AT prend généralement un sens différent de celui
précédemment exposé : I’accident du travail n’est jamais tant 1ié a une exposition volontaire
qu'a des conditions de travail particulierement précaires dans lesquelles les régles élémentaires
de sécurité sont oubliées par les employeurs. En définitive, et comme pour le groupe 1, ce n’est

pas tant la fragilité du corps qui est éprouvée, que la fragilité sociale.

J'ai travaillé, oh deux mois chez eux, et il y a le souci c'est que bah comme
dans beaucoup d’EHPAD hein, un minimum de matériel convenable, avec un
minimum de personnel et tout ce qui s'ensuit, et ils avaient un systeme pour
laver les sols, c'était un pistolet, on met le produit, on racle, et normalement
quand vous sortez, ¢a c'est la législation, quand vous sortez de c'te piéce-la,
il y a un carrelage antiderapant pour récuperer le sol d'apres, mais moi c'te
carrelage-la il existait pas, donc moi j'ai continué de laver et puis j'ai glissé,
et en glissant derriére il y avait des escaliers — Francoise

Lorsque I’accident se produit au domicile, celui-ci est associé au cadre familial. De fait, aucune
tierce personne — I’employeur pour les AT — ne peut étre tenue pour responsable. Le sens qui
lui est donné fait alors 1’objet d’une construction plus complexe. Les douleurs de Christiane
sont par exemple apparues lorsqu’elle avait 25 ans a la suite d’une chute dans les escaliers. Elle
venait alors de cirer son parquet et portait sa fille dans ses bras. Sa douleur prend ainsi sens

dans un double systeme de signification : son éducation et la protection de sa fille.

J’étais une fée du logis, j étais quelqu ’'un de trés maniaque. Parce que c’est
pareil, il fallait que tout soit faiz, le ménage. Nous ¢ ’était ¢a. (...) et donc j ai
dévalé tout [’escalier de haut en bas en tenant ma fille qui était bébé, a cette
époque-1a, dans les bras. Donc, je ne me suis pas protégée du tout. En fait,
J’ai voulu la garder elle. Et puis moi voila. J’ai dévalé [’escalier — Christiane

81



Le sens pris par I’accident ne dépend pas seulement du lieu, mais aussi de la fagon dont il s’est
produit. Ainsi, lorsque le traumatisme est véritablement accidentel et que personne ne peut étre
tenu pour responsable — hormis la faute a pas de chance — I’accident prend le méme sens qu’il
se soit réalisé au travail ou au domicile. La plupart du temps, il s’agit d’un accident comme il
en arrive si souvent dans la vie. Une bouteille d’oxygéne tombe sur le pied d’Emilie,
anciennement auxiliaire de vie dans un CHU, lors de son service. Cette chute sera responsable

d’importantes douleurs neuropathiques.

C’est comme ¢a... Hein... Ce qui aurait été bien c’est que I’'obus ne tombe
pas, c’est tout. — Emilie

Dans ce cas, la seule véritable différence entre un accident domestique/de la voie publique et
un accident du travail ne tient pas tant a I’univers symbolique associé au lieu de la chute qu’a
des considérations plus prosaiques. L’Accident du Travail, lorsqu’il est reconnu, inscrit
I’individu dans des protocoles stricts incluant une trajectoire médico-sociale spécifique qui
suppose, comme nous le verrons, une expertise médicale approfondie, mais aussi un maintien

de salaire et des facilités de réinsertion professionnelle (cf. Partie 1, chapitre VI, sectionl).

Moi j'avais un peu rancune aupres de I'hdpital. Parce que je trouve que bah
pour la reconnaissance de I'accident de travail apres c'est un peu galere,
mais c'est tout... mais sortie ¢a, bha c'est comme ¢a. — Emilie

Comme nous venons de le voir, I’expérience de ce groupe difféere sensiblement de celle du
premier et suppose une trajectoire de maladie particuliére. Alors que le premier groupe peut
mettre un certain temps avant d’aller consulter spécifiquement pour une problématique
douloureuse, les patients de ce deuxieme groupe sont directement orientés vers un établissement
hospitalier. Dans le cas du groupe 2, la douleur est a la fois un handicap visible et invisible.
Comme pour le groupe 1, la douleur consécutive au traumatisme rachidien a toutes les
caractéristiques du handicap invisible. Néanmoins, du fait de la survenue d’un événement
traumatique, celle-ci est plus facilement identifiable/compréhensible par les professionnels de
santé et les proches. Ainsi, leur trajectoire médicale s’avérera — en théorie — par la suite

beaucoup plus fluide, car moins sujette a controverse.
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Conclusion
Dans ce premier chapitre, nous avons souhaité montrer que le mode d’apparition de la douleur
induisait un certain nombre de caractéristiques propres qui participent a la construction d’une
expeérience singuliere de la douleur. Pour cela, nous avons constitué deux groupes : un premier
groupe réunissant les patients atteints d’un syndrome rachidien évolutif et un deuxiéme groupe

comprenant les patients ayant subi un traumatisme rachidien.

Le groupe 1 est constitué des patients pour qui I’entrée dans ce monde est a attribuer & un
syndrome rachidien dont 1’évolution naturelle provoque une intensification des douleurs. Ce
groupe induit notamment une premiére phase de cohabitation avec la douleur, lors de laquelle
cette derniére est considérée par les patients comme « normale ». C’est seulement aprés avoir
traversé différents moments critiques que la douleur est intégrée comme une problématique et
qu’ils débutent leur trajectoire médicale. En conséquence, I’ensemble des patients de ce groupe
peut étre considéré comme lombalgique chronique lors de leur entrée dans le monde médical.
Mais ces patients, dont la douleur a progressivement crd, n’ont pas la « chance » de pouvoir
associer leur douleur a un moment particulier, ni méme d’avoir un traumatisme visible. La
douleur chronique s’érige véritablement comme un handicap invisible. Ainsi, tout I’enjeu de
leur trajectoire de maladie sera de controler I’information sociale qui les concerne pour ne pas
étre discrédité au cours de leurs différentes interactions sociales, notamment auprés des

professionnels de santé.

Le groupe 2 est constitué des patients dont 1’entrée dans le monde de la douleur est consécutive
a un traumatisme rachidien suffisamment important pour étre considéré, en soi, comme un
moment critique par les patients et les professionnels de santé. Cette entrée dans le monde de la
douleur induit deux différences majeures par rapport au groupe 1 : il n’y a pas ou peu de phase
d’adaptation/de coopération avec la douleur et I’identification d’un événement traumatique
spécifique permet de donner un sens plus profond a la douleur. Enfin, méme si cette derniére
n’est pas nécessairement plus visible que chez les patients du groupe 1, I’identification d’un
événement traumatique permet, d’une certaine fagon, de lui donner de la visibilité — ou de la

Iégitimité — aupres des proches et des professionnels de santé.
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Si nous en revenons a notre problématique, il apparait que la trajectoire de maladie des patients
atteints de LRPO peut débuter d’au moins deux fagons : soit a cause d’un syndrome dégénératif
du rachis, soit a cause d’un traumatisme rachidien. Ces différentes portes d’entrées induisent
chacune des expériences de la douleur qui leurs sont propres.

Ainsi, alors méme que leur trajectoire de maladic n’a pas stricto sensu commencé, les
expériences des patients semblent si spécifiques, qu’il parait difficilement concevable de les
faire entrer dans une catégorie aussi genéraliste que celle de la « douleur chronique ». Certains
patients n’ont d’ailleurs méme pas conscience que leurs douleurs sont « chroniques ». Dans ces
conditions, les patients semblent n’avoir aucune raison de se constituer en groupes ou en

association.
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Chapitre 111 : la difficile évaluation de la douleur et le renvoi a la dimension
psychologique comme facteurs structurant I’ensemble de la trajectoire de maladie
Dans ce chapitre nous souhaitons aborder deux éléments structurels rencontrés par les patients
tout au long de leur trajectoire de maladie. Dans une premiére section, Patients et medecins face
a [’évaluation de la douleur, nous souhaitons aborder la problématique de 1’évaluation de la
douleur. En effet, contrairement a d’autres pathologies, telles que le diabéte qui peut étre
biologiquement suivi par 1’hémoglobine glyquée ou le SIDA qui peut I’étre par le taux de
lymphocytes CD4, il n’existe aucun marqueur biologique — ¢’est-a-dire objectif — de la douleur.
Or, comme nous le verrons, cette spécificité joue un role central dans la trajectoire médicale
des patients et ’expérience qu’ils ont de la douleur. Son évaluation tient en effet une place
centrale en médecine, car c’est d’elle que peut découler un diagnostic ainsi que la prise en
charge qui lui est associée (Foucault, 1963)%. Il en résulte assez logiquement qu’un probléme

d’évaluation peut entrainer un défaut, voire une absence, d’accompagnement médical.
Dans une deuxieme section, Médecins et patients face au dualisme, nous souhaitons aborder
I’'une des principales conséquences de cette difficile évaluation de la douleur : le renvoi a la

seule dimension psychologique de la douleur.

23 Pour ne donner que deux exemples : les 7° Journées Francophones de Kinésithérapie avaient pour devise
« Evaluer pour mieux traiter », et lors du congrés Medflow organisé par Medtronic réunissant de nombreux
algologues, anesthésistes et neurochirurgiens autour de la neurostimulation, plusieurs oriflammes arboraient le
slogan « Mieux évaluer pour mieux traiter ».
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Section 1 : patients et médecins face a I’évaluation de la douleur
La douleur : un phénomene subjectif

Reconnaissance de la subjectivité de la douleur

La premiére et principale difficulté rencontrée par les patients atteints de lombalgies
chroniques, mais aussi par les professionnels de santé qui les accompagnent, a trait a
I’évaluation de la douleur qui est reconnue comme un phénomene subjectif. Or, cette
subjectivité pose d’autant plus de difficulté a la médecine moderne (clinique et anatomo
pathologique) que «I’analyse médicale ne porte plus sur un ensemble de perceptions, qui
découle « indirectement du corps », ou sur un regard de surface. L’analyse médicale se retrouve
littéralement incorporée dans les réalités physiologiques, elle est inscrite dans le corps concret
(Tremblay, 2015) ». En conséquence, si la médecine est capable de décrire et classer les
maladies avec une infinie finesse, elle peine a intégrer les éprouvés des patients. Comme nous
allons le voir cette aporie est responsable d’un quiproquo discursif entre les patients et leurs

médecins.

Réflexions sur le mot algologie

La subjectivité de la douleur s’inscrit dans 1’étymologie méme du nom choisi par la
communauté médicale pour désigner la discipline dévolue a son étude et a sa prise en charge :

[’algologie.

L’histoire de I'usage de ce mot qui, au premier abord, évoque vaguement une discipline
consacrée a 1’étude des algues pour toute personne peu familiére avec le monde de la douleur —
mais aussi pour la majorité des dictionnaires et moteurs de recherche sur Internet — est
particulierement intéressante. Comme nous ’apprend en effet 1. Baszanger, le pére de la
médecine de la douleur moderne, 1’anesthésiste américain John Bonica, baptise initialement
cette discipline la dolorologie?*. La médecine de la douleur est « ainsi nommée en référence au
dolorimétre, outil qui avait pour ambition de mesurer la douleur (Baszanger, 1995, p. 52) ». Il
s’agit d’un instrument développé afin de mesurer physiologiquement la tolérance, la sensibilité
et I’intensité d’une douleur a I’aide de capteurs de pressions (et plus récemment de chaleur ou

de courant). Toutefois, comme le révele D. Le Breton, le dolorimétre s’avére incapable

24 Dolorology dans le texte original, ce terme se retrouve dans plusieurs publications des années 1970 (Strick,
1974 ; Levy, 1977).
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d’objectiver la douleur en ne tenant compte que de sa seule dimension physiologique?, car
I’expérience de la douleur est indissociable du sens qui lui est donné et celui-ci varie en fonction
de facteurs biographiques, du contexte d’apparition de la douleur, des vulnérabilités
particuliéres et interindividuelles (Le Breton, 1995). C’est certainement une des raisons pour

lesquels le nom de dolorologie a été abandonné au profit de celui d’algologie.

Comme le montre en effet R. Rey, le mot algologie englobe les dimensions biologiques et
expeérientielles de la douleur. Il est issu de la racine grecque algos qui désigne une souffrance
génerale, et par conséquent un trait inhérent a la destinée humaine, concernant la totalité du
corps (Rey, 2011). Cette particularité est d’autant plus importante que « bien que la racine algos
ait été historiqguement plus productive pour le vocabulaire médical moderne de la douleur, dans
la langue homérique, c’est le mot oduné qui constitue au contraire le terme technique,
appartenant au vocabulaire spécialisé de la médecine [et qui désigne en général une douleur
bien localisée] (Rey, 2011, p. 18) ».

Cette breve histoire de la dénomination de la médecine de la douleur est malheureusement trop
peu documentée pour en garantir la pertinence. Nonobstant, nous pensons qu’elle permet, d’une
part, d’insister sur 1’impossible objectivation de la douleur et, d’autre part, d’introduire la

prochaine section dédiée aux mots de la douleur et a son indicibilité.

La douleur indicible entre limitation du langage et contrainte sociale

La douleur indicible : juste des mots jusqu’au mot juste

Des auteurs tels que David Le Breton, Isabelle Baszanger ou Laurent Denizeau ont depuis
longtemps montré que 1’une des principales caractéristiques de la douleur participant a sa
difficile évaluation est son indicibilité. D. Le Breton est a la fois le premier a traiter de cette
spécificité, mais aussi ’auteur qui en a le plus poussé 1’analyse. Il lui dédie notamment une
partie dans /’Anthropologie de la douleur (Le Breton, 1995, part. L’ incommunicable) ainsi que

dans I’Expérience de la douleur (Le Breton, 2010, part. L’indicible de la souffrance).

« La douleur est un échec radical du langage. Enfermée dans [’obscurité de
la chair, elle est réservée a la délibération intime de [’individu. Elle [’absorbe
dans son halo ou le dévore comme un fauve tapi a l’intérieur, mais le laisse
impuissant a nommer cette intimité torturante (...) sous sa lame, le

5 L’usage du dolorimétre se cantonne aujourd’hui presque exclusivement a I’expérimentation animale.
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morcellement de [ 'unité de l’existence provoque la fragmentation du langage
(Le Breton, 1995, p. 39) ».

L’expression « fragmentation du langage » ici employée offre une perspective d’analyse
particulierement riche, car I’indicibilité de la douleur ne nait pas de I’absence de mots, mais

bien plutdt de I’absence du mot « juste ».

L’indicible, c’est précisément I’impuissance a nommer I’intimité torturante de la douleur,
pourtant chez les malades le discours n’en est pas forclos et sa fragmentation favorise
I’expression par éclats de langage pour témoigner de leur expérience. Ainsi, ils usent bien
souvent abondamment de mots, de gestes et d’onomatopées pour décrire ce qu’ils ressentent.
De cette tentative découle certainement 1’'usage prolixe de métaphores associées a la douleur
« dont leurs utilisateurs n’ont pour la plupart jamais connu la sensation douloureuse qu’ils
décrivent : le coup de poignard, 1’étau, etc. (Denizeau, 2012, p. 170) ». Les métaphores de la
douleur sont utilisées par les patients afin de pallier le vide et la détresse que I’indicibilité de la

douleur laisse dans son sillage.

Cette richesse des mots associés a la douleur peut étre illustrée par 1’é¢tude que nous avons
diffusée sur les réseaux sociaux. Nous y avons en effet demandé 3 mots pour qualifier la
douleur. Les 105 répondants ont ainsi noté plus de 60 mots différents que nous avons

représentés sous la forme d’un nuage de mots.

Figure 7: Nuage des mots associés a la douleur
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Source : enquéte réalisée sur les réseaux sociaux
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Une cacophonie, deux fausses notes

La profusion des mots employés par les patients pour décrire ce qu’ils ressentent sonne comme
une cacophonie a I’oreille des professionnels de santé peu rompus a 1’art de la prise en charge
de la douleur.

Face a I’incompréhension des médecins, les patients insistent, ils souhaitent a tout prix trouver
le mot juste qui leur permettra d’étre compris et pour cela ils emploient tous les termes
s’approchant de pres ou de loin a ce qu’ils ressentent. Ils ne savent pas encore qu’il s’agit d’une
entreprise vaine aux conséquences potentiellement désastreuses. Si I’objectif de la consultation
est de produire une définition commune et acceptable de la situation, cette insistance se révéle
étre une fausse note (Nizet et Rigaux, 2014a) produisant malaise, géne et trouble... Elle est
susceptible de rompre I’harmonie de I’ensemble de la partition. Lorsqu’un médecin, incapable
de comprendre les mots de son patient, se trouve véritablement pris en défaut, il cherche une
explication a ce comportement qu’il juge pour le moins inadapté, voire pathologique. 1l s’établit
un quiproquo entre le patient et le médecin. A force de solliciter I’imaginaire du médecin pour
en &tre compris, le patient se trouve saisi dans une représentation réductrice de ce qu’il est
réellement. En son for intérieur, le médecin élabore plusieurs hypothéses susceptibles
d’expliquer 1’écart a la norme de sa conduite : cherche-t-il a attirer 1’attention ? Souhaite-t-il un
arrét de travail ? Est-il « psy » ? Ou encore, est-il d’une nature excessive (Baszanger, 1995) ?
Si ces hypothéses ne sont jamais formellement énoncées, la remise en question de 1’ancrage
somatique de la douleur, I’absence de traitement, voire le refus de prise en charge, sont autant
d’éléments qui trahissent I’interprétation qu’il fait du discours du patient.

Qu’il s’agisse véritablement de ce que pense le médecin ou d’un présupposé du patient, cette
situation est presque toujours a 1’origine d’une deuxiéme fausse note qui, cette fois, affecte le
patient : le médecin pense-t-il que je feins ma douleur pour attirer 1’attention ou pour obtenir
un arrét de travail ? Me pense-t-il fou ? Ce sont autant de questions qu’il se pose en lien avec
I’attitude du médecin. Attitude mal vécue qui parfois peut se traduire par une sortie pure et

simple du systéme de soins.

Forts de leurs expériences et las de leurs déceptions, les patients savent désormais qu’il vaut
mieux se taire, se plier aux attentes des professionnels de santé, appauvrir son langage jusqu’a
le rendre enfin audible par le médecin, au risque de briser et de réduire davantage les
expressions a propos de sa douleur. Faute d’étre compris, il peut au moins espérer étre écoute.

Claire Marin, philosophe souffrant d’une maladie dégénérative, en témoigne ainsi :
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« [l ne reste plus qu’a se taire. Parce que dire ne sert a rien, parfois méme
nous dessert. Parce que la parole est toujours en retard sur le mal, malhabile,
inadéquate. (...) J'apprends a me taire. On ne comprend pas que je Sois
désormais incapable de vivre comme avant. On exige de moi que je mente.
L’aporie de [’existence sociale et de la maladie m’impose des silences si je
veux rester aupres des autres (Marin, 2018, p. 25) ».

Des proches parfois bien éloignés

L’expérience de la douleur ne peut se partager, au mieux peut-on en accueillir le récit et en
avoir une représentation. C’est ainsi que les proches se trouvent éloignés du fardeau de la
maladie douloureuse qui pese sur le malade. C’est en qualité d’aidants qu’ils en font
I’expérience, loin de 1’éprouvé du patient. Sinotre travail ne s’est pas centré sur cette dimension
il était impossible de ne pas 1’évoquer, tant ces acteurs jouent un role déterminant dans
I’accompagnement des personnes malades. L’interaction, en particulier langagicre, au sein des
groupes d’amis et des proches, justifie a elle seule un travail de recherche. Ainsi, I’analyse des
mots que nous avons recueillis dépasse largement le cadre d’une consultation médicale et
s’applique de la méme fagon au sein de la sphére privée : si un médecin peu familier avec
I’accompagnement de la douleur chronique — mais médecin tout de méme, ne parvient pas a
comprendre les mots de son patient — il est aisé d’imaginer la réaction de proches qui pour la
plupart font face pour la premiére fois au récit d’une personne aux prises avec la douleur
chronique. L’entourage n’a le plus souvent jamais fait I’expérience de la douleur et la traduction
opérée par les professionnels de santé visant a la rendre intelligible ne saurait en aucun cas leur

parler.

« Méme I’amour ou la compassion s arrétent a ses frontiéres malgré le désir
d’en prendre une part en soi pour soulager [’autre. Toujours une distance
demeure entre le souffrant et ceux qui I’accompagnent (Le Breton, 2010,
p. 46 -47) ».

La encore, I’incompréhension peut se traduire par une rupture du lien social. Il est cependant —
généralement — plus aisé de changer de médecin que de famille ou d’amis. En conséquence,
cette rupture n’entraine pas seulement une rupture de trajectoire médicale, mais une rupture de
vie dont les conséquences sont au moins, si ce n’est plus, désastreuses pour les patients, mais

aussi pour leurs proches (Cano, Johansen et Geisser, 2004 ; Shaw et al., 2013).
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Nicolas : Au niveau de vos amis, ¢a s est passé comment ?

Sandrine : Bah les amis on est pas toujours prét. Quand j’ai commencé a
avoir mal au dos et bah j’ai eu l'impression un peu, bah que je ne les
intéressais plus.

Nicolas : Parce que ?

Sandrine : bah de les embéter avec mes soucis. J'étais pas dréle ouais. A
force je ne disais plus rien.

Nicolas : Et aujourd’hui vous avez retrouvé les mémes amis ?

Sandrine : Non, non, ¢a a fait du tri. Rire. Ouais ouais. La je repars un peu
a zéro en fait... Une nouvelle vie.

Ainsi les mots prononcés par les patients lorsqu’ils débutent leur trajectoire de maladie ne sont
pas plus compris par leurs proches que par les professionnels de santé. L’indicibilité de la
douleur ne nait pas d’une absence de mots en général, mais de I’absence du mot juste permettant
de la désigner a quiconque ne 1’a pas éprouvée. Las de leurs échecs, les patients adoptent le
langage stéréotypeé le plus @ méme de satisfaire les médecins qui se dressent devant eux : le
silence. L’indicibilité ne semble pas étre une qualité ontologique de la douleur, mais étre la
résultante des interactions sociales entre les personnes douloureuses et les autres
(professionnels de santé d’abord, les proches ensuite). Pour pallier cette situation dont ils sont
en partie responsables, les professionnels de santé vont essayer d’emmener les patients sur leur

terrain de prédilection : celui de la quantification.
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La douleur inquantifiable
L’évaluation de la douleur reléve d’un véritable défi puisqu’elle ne peut ni reposer sur des
données biologiques objectives, ni sur les mots des patients. C’est pourquoi les professionnels
de santé ont mis au point des 1921 (Delgado et al., 2018) un outil d’évaluation de la douleur

nommeé Echelle Visuelle Analogique (EVA).

Qu’est-ce que I’Echelle Visuelle Analogique ?

L’EVA est I’outil d’évaluation de la douleur de référence. Il s’agit d’une réglette en plastique de
10 cm graduée de 0 (absence de douleur) a 10 (pire douleur imaginable) sur laquelle le patient
place un curseur a I’endroit qui représente le mieux ’intensité de sa douleur (Carlsson, 1983 ;
Chapman et al., 1985 ; Haefeli et Elfering, 2006 ; Macintyre, 2008). La douleur est ensuite
traduite par un nombre compris entre 0 et 100 (chaque centimetre de 'EVA pouvant

effectivement étre converti en millimetres, soit 10 mm pour 1 cm (Figure 8).

Figure 8 : L Echelle Visuelle Analogique
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Source : Google
L’EVA sert de critére d’évaluation principal en consultation et dans la plupart des publications
scientifiques sur la douleur. 1l est a noter que son principe, soit la quantification de I’intensité
douloureuse, se décline sous une multitude de formes. Il existe par exemple I’Echelle
Numérique (EN) dont le principe suppose une cotation orale de la douleur (généralement entre
1 et 10) ou encore 1’Echelle Verbale (EV) qui associe a la douleur des adjectifs (absence de

douleur, faible douleur, douleur modérée, douleur sévére, pire douleur imaginable)?®, etc.

2% Dans la mesure ou I’EV est une variable qualitative ordinale, les adjectifs donnés par les patients sont traduits
par les professionnels de santé en score : absence de douleur = 0 ; douleur faible = [1 ; 3 [; douleur moyenne =[3 ;
51; etc.
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L’EVA présente au moins quatre caractéristiques qui peuvent expliquer son utilisation :

1.

L’orientation : L’EVA a changé la donne dans le monde entier, en permettant d’adapter
la posologie d’un morphinique chez un patient qui souffre. Cette échelle a largement
supporté 1’adoption et la diffusion de la classification des antalgiques de 1’Organisation
Mondiale de la Santé (OMS) (Palier | : antalgiques périphériques pour les douleurs légéres
amoyennes ; Palier 1l : antalgiques centraux faibles pour les douleurs moyennes & intenses
et Palier Il : antalgiques centraux forts pour les douleurs tres intenses). L’idée sous-jacente
a cette classification étant que plus la douleur est intense, plus la réponse médicamenteuse

doit étre forte.

La simplicité : Elle ne nécessite aucun examen particulier et permet instantanément
d’évaluer la douleur. Cet argument s’impose avec d’autant plus de force que le systéme
économique encourage les techniques d’évaluation peu chronophages (la T2A pour le
secteur hospitalier, volume d’activité pour les professionnels de santé installés en libéral).
La simplicité et la rapidité sont, in situ, d’autant plus importantes que I’Echelle Numérique

se substitue souvent inconsciemment a I’EVA.

La reproductibilité clinique : Plusieurs études ont montré que ’EVA était un outil
reproductible, que ce soit pour I’évaluation de la douleur aigué, subaigué ou chronique

(Bijur, Silver et Gallagher, 2001 ; Treves et al., 2002).

La quantification : En permettant d’attribuer a la douleur une valeur numérique, ’EVA
s’inscrit pleinement dans les représentations de la plupart des professionnels de santé
ancrés dans le paradigme de I’Evidence Based Medecine (EBM) pour qui quantification

est synonyme d’objectivation (Desrosiéres, 2013b).

Cet outil est toutefois fortement limité et bien que peu de professionnels de santé sont capables

de le concevoir, tous en éprouvent les limites au contact des patients.
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L’EVA : un outil d’évaluation de la représentation de la douleur

Indépendamment des limites cliniques relatives a son utilisation?’, ’EVA ne peut en aucun cas
étre considérée comme un outil d’évaluation objectif de la douleur. 11 est en effet important de
comprendre que la reproductibilité clinique — c’est-a-dire dans un environnement médical
contr6lé — n’est pas la reproductibilité¢ en situation écologique — c’est-a-dire dans les
vicissitudes de la vie quotidienne. L’intensité de la douleur est objectivement influencée par de
nombreux parametres tels que le moment de la journée, le stress, la position, la durée
d’évolution, le caractére mécanique ou neuropathique, les paroxysmes, etc. Lorsqu’on intégre
la dimension subjective et émotionnelle a ces ¢léments, la nébulosité de perception d’une telle
sensation s’accroit encore a fortiori parce que le contexte d’évaluation clinique différe

sensiblement du contexte quotidien.

Ensuite, la formulation de la question associée a I’utilisation de I’EV A possede plusieurs limites

majeures :

a. Tout d’abord comment est-il possible de penser uniformément ce qu’est la pire douleur
imaginable ? Les travaux de R. Leriche, de M. Zborowski ou de I. K. Zola ont par exemple
montré que la culture pouvait influencer significativement le ressenti de 1’intensité
douloureuse pour une méme pathologie (Leriche, 1949 ; Zborowski, 2010 ; Zola, 1966).
La culture du patient induit en effet des représentations du corps et de la maladie
particuliéres influencant le ressenti douloureux. Ainsi, Laurent Denizeau partage avec nous

une anecdote illustrant ce phénomene :

« Un médecin francais me faisait part de son expérience dans un dispensaire
de brousse au Sénégal et de son désappointement lorsqu’il accueillait des
patients tordus de douleurs a la suite d’'une gastrite, comportement qui lui
semblait nettement disproportionné par rapport a ses propres
représentations de cette affliction. Jusqu’a ce que lui-méme découvre que,
dans cette culture, [’abdomen constituait un lieu identitaire fort dans les
représentations du corps (...) Au-dela d’une simple douleur de ventre, c’est
le sentiment d’identité qui était atteint. La douleur sera d’autant plus intense
qu’elle est angoissante en regard des significations qui sont attribuées a la
partie douloureuse du corps (Denizeau, 2012, p. 172) ».

2T 1’EVA ne peut par exemple pas prendre en compte la dominante douloureuse en cas de douleurs multi-sites, ni
la superficie de la zone algique ou encore moins sa typo, voire topologie. Ces informations sont pourtant
essentielles pour les professionnels de santé dans la détermination du choix de la stratégie thérapeutique la plus
adéquate — exemple : traitement systémique (anti-neuropathique par voie orale) ou local (topique a base de
capsaicine ou encore technique de neurostimulation).
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Ce rapport entre culture, corps et douleur est aujourd’hui bien documenté, notamment par
Claudine Herzlich et Janine Pierret ou par David Le Breton (Herzlich et Pierret, 1984 ; Le
Breton, 1995). L’EVA se révele donc incapable d’associer des facteurs psychologiques et

sociaux a I’expression d’une intensité douloureuse.

Plus qu’un probléme de subjectivité interindividuelle, ’EVA ne permet pas non plus de
rendre compte de I’évolution intra-individuelle de ce qu’est « la pire douleur imaginable ».
Or, cette représentation doit étre considérée comme dynamique : «la pire douleur
imaginable » n’est pas identique lors de 1’apparition des douleurs, aprés quelques semaines,
quelques mois, quelques années, voire quelques décennies de souffrance. L’EV A se révéle
donc incapable d’associer des facteurs expérientiels propres au vécu douloureux sur

I’expression de son intensité.

Quand on était, je vais dire, parce que souvent on nous parle d'échelle de la
douleur, qguand on me demandait de 0 a 10 vous étes a combien ? des fois je
disais 15... Rire... Tellement c'était insupportable. Alors que maintenant [30
années plus tard], je vis bien avec 5 ou 6 tout le temps quoi. Peut-étre qu'on
s'habitue aussi a notre douleur ou tout simplement parce qu'on a su mettre
les choses en place pour pouvoir aller bien — Christiane

Pourquoi la douleur ressentie ne pourrait-elle pas étre supérieure a la pire douleur
imaginable ? Il nous arrive fréquemment d’imaginer le pire qu’une fois qu’il se trouve a
notre porte. Ce point est d’autant plus important que les patients donnent couramment, du
moins au début de leur trajectoire de maladie, un nombre supérieur a 10. L’EVA limite la
réponse des patients a un univers qui leur est déja connu, empéchant de facto toute approche

un tant soit peu dynamique de la douleur.

Parce qu'il y a des fois ou je suis arrivée a la clinique que j'arrivais plus a
marcher, dans la rue, que j'étais coincée que mon mari m'a amenée a la
clinigue quand on m'a demandé mon niveau de douleur. J'ai répondu :
« Mais si je m'écoute, je mets 15 ». Alors que je marchais plus. J'étais en
boule. lls étaient deux trois a me sortir de la voiture — Valérie

Enfin, la projection sur une échelle numérique nécessite la mobilisation de ressources
cognitives et culturelles spécifiques. Un changement d’échelle, par exemple le passage
d’un systéme décimal (comme c’est le cas pour ’EVA) a un systeme sénaire (comme pour

le Multidimensional Pain Inventory questionnaire [MPI]) montre qu’il n’y a pas toujours
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une stricte correspondance arithmétique entre les réponses données (une douleur évaluée a
5/10 ne se traduit pas systématiquement par une douleur de 3/6). L’évaluation de la douleur
est donc dépendante des représentations associées a I’'usage d’un systéme de numération.

I1 est également important de tenir compte de 1I’amplitude de I’échelle utilisée a I’intérieur
méme du systeme, car il est relativement commun qu’un patient capable de donner une
évaluation de la douleur sur une échelle de 10 (I’échelle de I’EN), soit incapable de le faire

pour une échelle de 100 (’EVA, qui est pourtant « juste » un multiple de 10).

Auvude ces éléments, ’EVA doit étre considérée comme un outil d’évaluation de la perception
de I’intensité douloureuse. Ceci n’est en soi pas une limite, c¢’est tout au contraire ce qui fait sa
plus grande richesse. L’EVA permet en effet d’évaluer I’intensité de la douleur implicitement
en fonction de I’appartenance culturelle du patient, de ses expériences de vie, mais aussi de sa
trajectoire de maladie. Elle est donc en totale adéquation avec la conception selon laguelle la
douleur est un phénomene subjectif. Peut-étre le probléme de 1’évaluation de la douleur ne

repose-t-il pas — seulement — sur cet outil, mais aussi sur les personnes qui I’utilisent.

Ce que mesure réellement ’EVA

En plus des limites que nous venons d’évoquer, le chiffre donné par les patients est rarement,

voire jamais, celui du seul ressenti douloureux. Il correspond plut6t a un ratio tenant compte

des attentes en matiére d’acceptabilité sociale du chiffre donné ainsi que de la prise en charge
souhaitée.

a. L’acceptabilité sociale : le chiffre exprimé prend en considération les attitudes des
professionnels de santé. Celles-ci sont déterminées par ce qu’ils considérent étre une
réponse adaptée. Cette considération repose sur un systéeme de valeurs et de croyances
collectives (Gendron, 2014). Ainsi, un patient exprimant une douleur jugée comme trop
intense encourt le risque d’étre stigmatisé. Au fur et a mesure de leur trajectoire médicale,
les patients apprennent, par la force des choses, quel chiffre est considéré comme
acceptable. Les professionnels de santé vont projeter sur I’EVA leurs représentations de ce
qu’est une douleur acceptable, c’est-a-dire une douleur normée, debarrassée de toute la
subjectivite des patients. Ce faisant, ils vont produire une forme de normativité : en
sanctionnant par un défaut, voire un refus de prise en charge les patients dont les attitudes
sont jugées inadéquates, ils en viennent a déterminer leurs comportements individuels.
Pensons-y : rien n’empéche un patient de donner un chiffre supérieur & 10/10 si ce n’est le

jugement porté sur sa reponse.

96



Et... Puis moi je cache énormément ma douleur, je n‘ose pas, bah la par
exemple la semaine derniére j'avais rendez-vous avec une infirmiere au CAD
(Centre Anti-douleur), mon conjoint était la. Et sur la barrette j'indiquais que
j'avais 5 et 13, il y a le psy qui me dit, tu te mets toujours 5. Et c'est vrai qu'il
a raison, je ne, ne, n'ose pas dire que j'ai mal. Je n'ose pas. Je ne sais pas.
Ou une peur de déranger ou une peur que I'on ne me croie pas... — Sandra.

b. Les attentes : L’acceptabilité sociale de I’intensité de la douleur donnée par un patient
conditionnera sa prise en charge. Si la douleur n’est pas assez intense, le patient ne sera pas
considéré comme digne d’intérét, si elle est trop intense, il sera suspecté de feindre sa
douleur. Dans les deux cas, le patient ne sera pas ou peu pris en charge. C’est pourquoi la

réponse apportée correspondra aux attentes du patient en termes de prise en charge.

Le philosophe de métier, et patient hospitalisé de nécessité en unité de soins
palliatifs en raison d’un cancer, Ruwen Ogien note a propos de I’EVA que
« [’on apprend vite, en tant que patient, a donner un chiffre qui correspond
a la dose d’anti-douleurs qu’on a envie de recevoir. Mais les médecins le
savent bien eux aussi. Ils ont d’ailleurs tendance a estimer que, chez les
malades chroniques, les plus souvent soumis a ces évaluations, le taux
d’incertitude est particulierement élevé (Ogien, 2017) ».

En souhaitant normer les réponses apportées par les patients, les professionnels de santé
dénaturent totalement cet outil : ’EVA ne permet pas de mesurer la perception de I’intensité
d’une douleur chez un patient, mais de mesurer 1’intensit¢ douloureuse qu’il est socialement

acceptable de donner & un professionnel de santé pour espérer étre pris en charge.

Conclusion
La premiere des expériences associées a la douleur chronique est relative a son évaluation. Dans
une premiére partie de leur trajectoire de maladie, les patients atteints de douleurs chroniques
usent d’un vocabulaire aussi abondant qu’imagé dans 1’objectif de se faire comprendre.
Paradoxalement, chaque mot prononcé correspond a autant de tentatives désespérées qui les
éloignent toujours un peu plus des médecins, mais aussi de leurs proches. L’indicibilité de la
douleur ne nait pas d’une absence de mots en général, mais de ’absence du mot juste permettant
de la désigner a quiconque ne 1’a pas éprouvée. Las de leurs échecs, les patients se cloitrent peu
a peu dans le mutisme le plus total. L’indicibilité n’est pas consubstantielle a la douleur, elle

est la résultante d’une forme de contrainte sociale s’enracinant dans les limites du langage.

97



Pour pallier cette situation, les professionnels de santé vont essayer d’emmener les patients sur
le terrain de quantification a I’aide de 1’Echelle Visuelle Analogique. Cet outil présente au
moins quatre avantages pouvant expliquer sa large utilisation. Il s’agit en un effet d’un outil
simple, considéré comme reproductible, permettant de quantifier la douleur et, par extension,
de guider instantanément les professionnels de santé vers la stratégie thérapeutique jugée
comme la plus adéquate.

Toutefois, ’EVA ne saurait en aucun cas étre considérée comme un outil d’évaluation de la
douleur objectif. Outre les limitations inhérentes a sa simplicité et a son cadre d’utilisation, sa
formulation ne tient pas compte des différences culturelles influencant nécessairement les
représentations associées a ce qu’est la pire douleur imaginable. Elle ne permet pas non plus de
prendre en considération la dimension dynamique de cette représentation qui évolue, par la
force des choses, avec I’expérience de la douleur. Toutefois la véritable limite de ’EVA n’est
pas contenue dans sa formulation, mais dans la coercition des professionnels de santé qui
I’utilisent. Il apparait en effet que les réponses apportées par les patients ne reflétent pas tant
leur ressenti douloureux que le chiffre correspondant le mieux aux attentes des professionnels
de santé leur permettant d’étre pris en charge. La aussi, le caractére non quantifiable de la
douleur ne lui est pas consubstantiel, mais est la résultante d’une forme de contrainte sociale

s’enracinant dans les représentations sociales, normatives, des professionnels de santé.

Pour renouer avec notre problématique, il apparait que la premiere expérience commune aux
patients atteints de LRPO est relative a I’incommunicabilité de la douleur, tant sur le plan de sa
qualification que de sa quantification. Cette expérience n’est pas spécifique a notre population
et touche I’ensemble des personnes atteintes de douleurs chroniques. Il s’agit donc d’une
expérience consubstantielle a la trajectoire de maladie des patients atteints de LRPO, mais qui

ne suffit pas pour que les patients se regroupent.
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Section 2 : patients et Médecins face au dualisme cartésien
Dualisme et expérience de la douleur

La douleur c’est dans la téte

Comme nous venons de le voir, I’évaluation de la douleur est nécessairement subjective. C’est
pourquoi, les dichotomies corps/esprit et objectif/subjectif constituent des non-sens absolus
dans le domaine de la prise en charge de la douleur — et de la maladie plus largement —(Le
Breton, 2017, chap. Evaluation de la douleur). Comme le font en outre remarquer G. Simonnet,
B. Laurent et D. Le Breton, « qu’une douleur soit d’origine psychique ou organique, de toute
facon elle bouleverse la relation au monde. Le ressenti de la douleur, en ce qu’il implique
toujours une souffrance plus ou moins intense, montre la fusion logique entre psyché et soma
que I’on ne peut distinguer que de maniére arbitraire (Simonnet, Laurent et Le Breton, 2018) ».
Pour autant, cette propriété ontologique de la douleur reste difficilement concevable pour les
professionnels de santé les moins rompus a I’art de 1’accompagnement de la douleur qui
souhaitent, a tout prix, distinguer ce qui dans la douleur reléve de 1’objectif, ¢’est-a-dire du

corps, et du subjectif, ¢’est-a-dire de 1’esprit.

Pour illustrer ce groupe, nous souhaitons revenir sur [’intervention, lors d 'un
congres dévolu a la douleur, d’un conseiller médical de |’Agence Régional
de Santé (ARS), médecin de formation. Ce décideur des politiques publiques
de gestion de la douleur rappelait la difficulté pour les médecins de
distinguer ce qui, dans la douleur, a trait a un trouble physiologique de ce
qui a trait a un trouble psychologique. Ce faisant, il opposait la douleur
chronique objective — soit la douleur liée a une atteinte physiologique —, a la
douleur chronique subjective — soit la douleur chronique liée a un trouble
psychique. 1l y avait donc, pour lui, des patients dont la cause de la douleur
était strictement physiologique et d’autres pour qui elle était strictement

psychologique.

Cette conception de la douleur a un impact majeur sur 1’expérience de la douleur faite par les
patients. Elle suppose en effet implicitement que s’il est impossible de trouver une cause
physiologique a la douleur, c’est donc qu’elle est psychologique. Or, comme nous venons de le
voir, il n’existe pas de marqueur biologique permettant « d’objectiver » la douleur. En
conséquence, lorsqu’aucun événement traumatique ne peut €tre directement associé¢ a la
problématique douloureuse et que la douleur s’avére réfractaire aux traitements mis en place,
la douleur est encore trop souvent attribuée par les médecins a une problématique d’ordre
psychologique. Cette tendance est notamment dénoncée par S. Perrot dans une interview

donnée au journal Le Parisien en 2018 :
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« En médecine, on aime les marqueurs : les IRM, les radios, trouver les
causes (...) Il y a encore des patients qui me disent « on m’a dit que je n’avais
rien, que c’était dans ma téte alors qu’ils souffrent de lombalgies, de
tendinites, de céphalées. Je leur réponds : c'est dans votre téte bien sdr, c'est
le cerveau mais ce n'est pas psychologique (...) Il faut arréter de nier la
douleur des patients. Arrétons de leur dire, c'est dans votre téte (Mari et
Perrot, 2018) ».

Les entretiens réalisés ainsi que les observations effectuées sur les réseaux sociaux montrent
que cette situation est encore rencontrée par beaucoup de patients, notamment lors du début de
leur trajectoire de maladie. C’est ainsi que la douleur de Claire Legendre lui est présentée par
un professionnel de Médecine Physique et Réadaptation au deébut de son parcours de
soins comme une douleur d’origine « psychogene », «une pathologie réservée aux
“perfectionnistes, aux dévoués et aux sensibles”, ceux qui meénent “une vie de fou” (Legendre,

2018) ». C’est également le cas d’Estelle qui souffre de douleurs neuropathiques.

Comme les médecins savaient pas ce que j'avais bha au bout d'un moment
quand ils savent pas, ils savent plus. lls savent bien vous dire que c'est dans
la téte. Et ca a été assez compliqué. — Estelle

Or, la négation de I’ancrage somatique des douleurs a d’importantes conséquences pour les
patients.

Détresse, doute, charge mentale et discrédit

Le renvoi a la dimension psychologique de la douleur affecte considérablement 1’expérience de
la douleur faite par les patients. Il est responsable de nombreux troubles dont il ne faut pas
minimiser les conséquences.

1. Ladétresse et le doute : La négation de la réalité somatique de la douleur est source d’une
importante détresse et de doutes. Cette dimension se retrouve notamment dans le
témoignage edifiant de Margot, C est dans la téte ! et autres réflexions sur la douleur, qui
partage avec nous son expérience et ses sentiments face aux réactions de son médecin

attribuant a ses douleurs des causes psychologiques.

« Mademoiselle, c’est dans la téte. 1l faut arréter de faire semblant (...)
Quand le médecin m’a dit ¢a, je n’étais pas bien dans ma peau (...), et la...
Bim, un médecin te dit que tu inventes tout, que c’est dans ta téte. C’est dingue
de pas savoir et au fur et a mesure tu te mets a douter de toi. Tu ne sais méme
pas si ce que tu ressens c’est vrai, parce que tout le monde te dit que tu fais
semblant (Vivre avec, 2014) ».
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2. La charge mentale : En plus de la détresse et du doute, le renvoi a la seule dimension
psychologique de la douleur induit une charge mentale supplémentaire. Ainsi, Vincent de
Gaulejac montre, dans le contexte de la multiplication des recours aux psychologues, que
la psychologisation « renvoie la responsabilité a 1’individu, le message est : le probleme
vient de vous (Gacon, Baudoin et Quantin, 2019) ». Cette dimension se retrouve par
exemple dans le témoignage de Sandrine.

Parce que le fait qu'on ne me croyait pas, je crois que je... Que je me cachais
encore plus et de me faire toute petite. Enfin... Je me sentais comme si c'était
moi qui étais en faute. D'avoir mal... — Sandrine

3. Lediscrédit : Les conséquences de ce renvoi a la dimension psychologique de la douleur
sont d’autant plus délétéres qu’elles mettent le patient en porte-a-faux vis-a-vis de ses
proches. Si un medecin parvient a faire douter un patient de « la réalité » de ses douleurs
lorsqu’il le renvoie a la seule dimension psychologique, il est facile d’imaginer la réaction
des proches lorsqu’un patient leur rapporte ce verdict, ce diagnostic. Le patient n’est plus
seulement discrédité par les médecins auprés des médecins, il I’est également aupres de ses
proches. Cette discréditation participe a I’enfermement et au repli social du patient et

exacerbe, paradoxalement, sa détresse psychologique.

La conjonction de ces facteurs est source d’une Figure 9: Catharsis du renvoi a la
réelle souffrance pour les patients au point de  dimension psychologique de la douleur
devenir un véritable sujet de discussion et de o cevan fae o au docteus = ( ’
plaintes. Comme dans 1’exemple donné dans le ; jl o /”\/ PP

) > ‘_*\ crDouLER CEST 7

4

prologue, ce phénomene fait lui aussi 1’objet a Y- n‘gzﬁ‘””"""‘
d’une certaine forme d’humour. Le dessin :
présenté ci-contre met d’une part en exergue
I’absurdit¢ du renvoi a la seule dimension
psychologique de la douleur, mais aussi la
situation de domination dans laquelle se trouvent

les patients. Ils sont otages de ce diagnostic. O%O =

Source : Facebook
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La classe sociale comme effet d’amplification

La détresse, le doute et la charge mentale sont d’autant plus accentués que les patients atteints
de LRPO sont principalement issus des classes populaires (cf. Section 2, chapitre 1) ce qui est
susceptible d’induire au moins trois effets d’amplification.

Tout d’abord les patients ont une représentation du corps et de la douleur tout aussi dualiste que
les professionnels de santé qu’ils rencontrent. La socialisation des classes populaires, leurs
conditions de travail, induit en effet une représentation du corps différente de celle des classes
supérieures (Boltanski, 1971 ; Bourdieu, 1977 ; Le Breton, 1995). Au début de leur trajectoire
de maladie, beaucoup considérent que la douleur est soit somatique, soit psychologique, mais
jamais les deux. Martine, anciennement présidente de I’ Association Francophone pour Vaincre

la Douleur et patiente experte, nous livre une expérience illustrant ce phénomene :

Mais c'est quand méme parlant, le garagiste qui dit : moi je suis désolé, mais
quand on m'apporte une voiture et qu'on me demande de la réparer, je la
répare et je la redonne, comme elle était avant. Bah moi, ce que je veux, c'est
quand je vais voir un médecin, étre réparée et revenir comme avant. Et ¢ca
c'est parlant comme... Comme expérience. — Martine

Ainsi, de nombreuses études ont effectivement montré I’importance du patrimoine socioculturel
dans I’acceptation de la dimension psychologique, dans le recours aux soins de sant¢ mentale
et méme dans la thérapeutique préconisée par les professionnels de santé (Herzlich, 1970 ;
Chapireau, 2006 ; World Health Organization, 2014).

L’histoire de Guilherme rencontré lors de sa premiere consultation
multidisciplinaire de la douleur en est un bon exemple : ancien chauffeur-
livreur d’origine portugaise, Guilherme est atteint de lombalgies chroniques
réfractaires. Il est aujourd’hui, et depuis plus de 15 ans, sans activité
professionnelle. 1l ne dort pas plus de 3 heures par nuit, ne peut plus jouer
avec ses enfants et s’avere étre completement désocialisé. Guilherme a une
vision de son corps et de sa pathologie totalement mécanique, ce qui accentue
son mécontentement lorsque le personnel soignant lui demande de suivre une
psychothérapie. Malgré les précautions prises par [’équipe pour ne pas
remettre en cause l’ancrage somatique de ses douleurs, Guilherme déclare
aller psychologiquement «trés bien» et dit «étre venu voir un
neurochirurgien, pas un psychologue ». Furieux, Guilherme part en claquant
la porte et en insultant le personnel médical.

Ensuite, le discrédit porté par la remise en cause de 1’ancrage somatique de la douleur est
d’autant plus important que la mobilité sociale étant relativement faible (INSEE, 2019a) et le

principe d’homogamie sociale présidant encore a la formation des couples (Observatoire des
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Inégalités, 2017), les proches des patients baignent généralement dans le méme univers social

et culturel. lls partagent, de fait, les mémes représentations du corps et de la maladie.

C’est pourquoi la virulence de la réaction de Guilherme que nous avons
précédemment exposée doit étre mise en perspective avec la présence de sa
compagne lors de la consultation, elle aussi d’origine portugaise et
populaire. Par la simple évocation de la composante psychologique de la
douleur, les médecins ont fait perdre la face a Guilherme vis-a-vis de sa
conjointe.

Enfin, pour les classes populaires, plus que les autres, « le médecin est un homme percu comme
difficile d’accés, cotlteux, c’est un notable dont la parole est entendue avec respect surtout
quand elle flatte la dignité du patient et confirme sa dureté devant la douleur ou sa résistance
physique malgré des maux débilitants (Le Breton, 1995, p. 131) ». Or, en renvoyant le patient
a un probléme psychologique, le médecin dévalorise d’autant plus le patient qu’il en est

respecté.

Dualisme et trajectoire de maladie

Absence de soutien et errance des patients

L’impact du discours de ces médecins déborde largement 1’expérience de la douleur faite par
le patient et affecte également considérablement leur trajectoire de maladie, et ce a deux
niveaux.

A un premier niveau, cette conception suppose que s’il existe une cause physiologique a la
douleur, il n’est pas nécessaire de la traiter sur le versant psychologique. En conséquence, les
patients qui ont « la chance » d’avoir une atteinte physiologique identifiable ne seront pas ou
peu pris en charge sur le versant psychologique, et ce quel que soit I’impact émotionnel de la
douleur. C’est, comme nous le verrons, une grande constante de la trajectoire de maladie des
patients atteints de LRPO : ceux-ci sont généralement peu orientés vers les psychologues.

A un deuxiéme niveau, les professionnels de santé s’inscrivant dans ce paradigme se percoivent
comme des soignants du corps et non de I’esprit, ce n’est donc pas a eux de prendre en charge
des patients souffrant, selon leur propre diagnostic, de problémes psychiques. Ainsi, les patients
seront au mieux orientés vers un autre professionnel de santé et au pire délaissés. En définitive,
ce renvoi a la dimension psychologique de la douleur n’est pas tant un diagnostic permettant

d’ancrer le patient dans une trajectoire de maladie qu’une fagon de s’en « débarrasser »?8, Pour

28 Méme lorsque la douleur est associée a un trouble psychique les patients ne sont pas, ou peu, orientés vers des
psychologues ou des psychiatres.
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espérer €tre pris en charge, les patients n’auront d’autre choix que de s’orienter vers un autre
professionnel, puis un autre, et ainsi de suite jusqu’a la rencontre d’un médecin acceptant de les
prendre en charge. Ce renvoi a la seule dimension psychologique de la douleur rallonge
considérablement la trajectoire de maladie des patients atteints de douleurs chronigues,
participe au phénoméne d’errance thérapeutique, voire a la sortie du systéeme de soins de
certains patients — nommeée « rupture de parcours ». Les ruptures de parcours sont d’autant plus
déléteres qu’elles sont susceptibles de stigmatiser les patients qui souhaitent réintégrer le
systeme médical. En effet, les ruptures sont fréqguemment attribuées au manque de sérieux et de
compliance des patients qui sont de facto considérés comme les seuls et uniques responsables

de ces situations.

Un paradigme en perte de vitesse ?

Bien que le renvoi a la seule dimension psychologique de la douleur soit encore expérimenté
par beaucoup de patients atteints de douleurs chroniques, il convient cependant de relativiser le
poids des professionnels de santé encore ancrés dans une conception dualiste de la douleur.
Ceux-ci semblent étre de moins en moins nombreux. C’est en effet un profil de médecins que
nous avons finalement assez peu rencontré a travers les patients que nous avons interroges et
lors de nos observations. A la suite de la lecture de 1’Anthropologie de la douleur, nous nous
attendions en effet a rencontrer cette problématique beaucoup plus fréguemment, tant du point
de vue du nombre de patients concernés que de la fréquence des rencontres de cette situation
pour chaque patient. Ceci semble pouvoir étre expliqué par deux facteurs. Tout d’abord,
I’Anthropologie de la douleur est publiée en 1995, soit trois ans avant le début des réformes
dévolues a la prise en charge de la douleur chronique. Nous pensons donc gue le renvoi a la
seule dimension psychologique de la douleur est aujourd’hui moins présent qu’il ne 1’était
hier?®. L’entretien réalisé avec Christiane, patiente experte et vice-présidente de I’AFVD,

semble témoigner d’une réelle évolution dans la prise en charge des patients :

Donc, parce que... En 92, de 89 a 92 quand j'ai été basculée de neurologue
en neurologue, parce qu'on m'a quand méme dit que c'était dans la téte a
cette époque-/a. Parce que ¢a je peux vous dire que je l'ai entendu (...) Et
c'est ¢ca aussi qui fait mal (...) Mais maintenant on a des services de la
douleur qui maintenant vous écoutent, vous entendent. Qui savent que la
douleur existe. Pour ¢a que maintenant, moi je dis aux patients, mais non,

25 |1 faut ici saluer le travail de David Le Breton, Roselyne Rey, Isabelle Baszanger et de la Société Francaise
d’Etude et de Traitement de la Douleur qui ont permis de sensibiliser un grand nombre de professionnels de santé
depuis les années 1990.
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vous avez la chance d'étre malade, parce que la vous allez étre pris en charge.
Alors qu'il y a 30 ans vous ne I'étiez pas. — Christiane

Ensuite, /’Anthropologie de la douleur, mais aussi Tenir. Douleur chronique et réinvention de
soi, portent sur un ensemble hétérogene de syndromes douloureux (Le Breton, 1995, 2017). Or,
ce renvoi a la dimension psychologique de la douleur semble principalement toucher des
syndromes douloureux tels que la Fibromyalgie ou le syndrome d’Ehler-Danlos. Contrairement
aux LRPO qui induisent des douleurs de type nociceptif et/ou neuropathique pouvant étre
objectivées par un examen clinique, radiologique, neurologique ou encore I’anamnése
médicale, ces syndromes ne trouvent généralement aucune explication physiologique®°.

Il nous semble donc que la probabilité pour un patient d’étre confronté a un professionnel de
santé le renvoyant a la seule dimension psychologique de la douleur différe en fonction de
I’ancienneté de la douleur et du type de syndrome. Ceci permettrait d’expliquer, toutes choses

égales par ailleurs, la plus faible prévalence de ce renvoi dans notre corpus de données.

Conclusion

L’impossible objectivation de la douleur reste difficilement concevable pour les professionnels
de santé les plus ancrés dans le dualisme et les moins rompus a I’art de la prise en charge de la
douleur. Pour eux la douleur est soit somatique, soit psychologique. Lorsqu’aucun élément ne
leur permet de conclure a I’existence d’une lésion tissulaire, ils ont tendance a attribuer a la
douleur une origine strictement psychologique.

L’exposition des patients a ce discours est particulierement délétere. Elle est en effet source de
détresse, de doute, d’anxiété, mais aussi de discrédit social. L’impact de ces rencontres est
d’autant plus fort que les patients atteints de LRPO et leurs proches ont également une
conception dualiste du corps, de la douleur et de la maladie.

Cette rencontre a également d’importantes conséquences sur la trajectoire de maladie des
patients. Les patients qui ont « la chance » d’avoir une atteinte physiologique identifiable ne
seront pas ou peu pris en charge sur le versant psychologique, et ce quel que soit I’impact
émotionnel de la douleur. Les patients qui n’ont pas cette « chance » seront orientés vers un
autre professionnel de santé, voire totalement délaissés. La probabilité d’étre confronté a cette

situation semble dépendre de I’ancienneté de la douleur, et donc de la prise en charge, ainsi que

%0 Au point que I’International Association for the Study of Pain introduit en 2018 le concept de douleur
nociplastique, c¢’est-a-dire une douleur « qui résulte d'une altération de la nociception, malgré I'absence d'évidence
claire de lésion de tissu ou de menace de lésion causant l'activation des nocicepteurs périphériques ou d'évidence
de maladie ou de lésion du systéme nerveux somatosensoriel causant la douleur (IASP, 2018) ».
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du type de syndrome douloureux. Une douleur ancienne et un syndrome douloureux
difficilement objectivable augmentent fortement la probabilité pour un patient de faire face a
cette problématique.

La rencontre de professionnels de santé renvoyant a la seule dimension psychologique de la
douleur impacte considérablement I’expérience de la douleur ainsi que la trajectoire de maladie
des patients. Si cette expérience semble commune a 1I’ensemble des patients atteints de douleurs
chroniques, elle ne les touche pas tous avec la méme intensité. Ainsi, les patients ayant la
trajectoire de maladie la plus ancienne et/ou un syndrome douloureux difficilement objectivable
biologiquement sont les plus susceptibles d’étre confrontés a cette situation. Il s’agit donc d’une
expérience partagée par beaucoup de patients atteints de douleurs chroniques, mais dont
I’ampleur est vraisemblablement spécifique a chaque syndrome douloureux. Elle est donc
consubstantielle a la trajectoire de maladie des patients, mais elle ne leur permet pas de se

regrouper.
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Chapitre IV : premiére partie de la trajectoire de maladie des patients atteints de LRPO
et implantés de dispositifs de neurostimulation
« Leur source a tous était la douleur sans tourment qu’éprouvait cette foule
aux vagues infinies, d’hommes entremélés de femmes et d’enfants (...) notre
seule peine est de vivre et d’attendre et d’ignorer [’espoir. » (Dante, 2010,
p. 30-31)

Cette deuxiéme citation tirée de I’Enfer de Dante illustre le sentiment qui, certainement,
caractérise le mieux cette deuxieme étape : ’attente. Qu’il s’agisse de I’attente d’une
consultation, d’un diagnostic ou d’un soulagement, les patients sont aux prises avec les affres
de la douleur chronique et de 1’organisation du systéme de santé. Il peut en effet s’écouler
plusieurs années, ponctuées de dizaines de rendez-vous médicaux, entre la premiére
consultation et la premiere opération du rachis (cf. partie 2, chapitre I11).

Le primat du traitement de la douleur n’est, a priori, accordé a aucune discipline médicale en
particulier, tant et si bien qu’il n’existe pas de trajectoire médicale prédéfinie. Si I’algologue est
bien le médecin de la douleur, force est de constater que celui-ci n’est généralement consulté
que tardivement, voire en dernier recours. Durant ce laps de temps les patients auront rencontré
divers professionnels de santé issus de multiples disciplines. Or, la multiplicité de ces
rencontres, et de leurs contenus, est une expérience partagée par I’ensemble des patients atteints
de LRPO implantés de dispositifs de neurostimulation. Chaque discipline médicale dispose en
effet de ses outils diagnostics, conceptuels et thérapeutiques parfois complémentaires et
d’autres fois antagonistes. La consultation des différents professionnels induit par consequent
une expérience de la douleur particuliére que nous souhaitons ici explorer.

Dans ce chapitre, nous aborderons donc I’expérience associée a la consultation des principaux
professionnels de santé rencontrés par les patients dans la premiere partie de leur trajectoire
médicale. Nous souhaitons en effet savoir quelles en sont les spécificités et comment celles-ci
participent a la structuration de groupes de patient.

La réforme de 1’assurance maladie du 13 aoQt 2004, entrée en vigueur en 2006, encourage la
coordination du parcours de soins par un médecin traitant (Dourgnon, 2007). A la suite de cette
réforme, 99,5 % des Frangais ont choisi un médecin généraliste comme médecin traitant (Caisse
Nationale de I’ Assurance Maladie, 2009). C’est pourquoi le début de la trajectoire de maladie
commence majoritairement par une consultation avec le médecin généraliste, la spécialité des
professionnels de santé rencontrés par la suite et ’ordre de leur consultation sont loin d’étre

homogeénes.
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Sans prétendre a une quelconque exhaustivité, nous nous focaliserons donc sur les spécialités
qui nous semblent les plus représentatives et dans 1’ordre qui nous parait le plus commun : la
médecine générale, la kinésithérapie, la radiologie et la rhumatologie.

A Tlissue de cette introduction, il nous semble important de préciser deux choses :
premiérement, ce chapitre, comme la totalité de cette premiére partie de thése, est écrit a travers

le prisme de nos entretiens et de nos observations. Ainsi, les éléments que nous apportons ne

prétendent pas décrire « La réalité », mais une réalité construite rétrospectivement par les

patients atteints de LRPO et implantés de dispositifs de neurostimulation que nous avons

interrogés et observés.

Deuxiémement, eu égard au caractére chronique et réfractaire des patients atteints de LRPO,

notre travail est naturellement plus axé sur les difficultés gqu’ils ont rencontrées face aux

différents professionnels de santé que sur les réussites. Cette précision est particulierement

importante, car par-dela les indéniables problemes subsistants dans le parcours de soins des
personnes atteintes de douleurs chroniques, nombreux sont les professionnels de santé qui

accomplissent, chaque jour, un travail d’accompagnement remarquable.
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Section 1 : la consultation des médecins généralistes

Le premier professionnel de santé rencontré par les patients lors du commencement de leur
trajectoire meédicale, puis lors de chaque étape de leur parcours de soins, est le médecin
géneraliste. Ainsi, les lombalgies générent chaque année 6 millions de consultations, dont 90 %
sont effectuées chez les médecins généralistes. 11 s’agit de la troisiéme cause de consultation en
médecine générale pour les hommes et la sixieme pour les femmes (HAS, 2015a). L’évolution
d’une lombalgie vers la chronicité n’étant observée que dans 6 a 8 % des cas (Bailly et Petitprez,
2019), il est important de préciser que les médecins généralistes — et leurs partenaires —
parviennent a juguler plus de 90 % des lombalgies auxquelles ils font face. Toutefois, dans un
peu moins de 10 % des cas, la douleur se chronicise.

Dans cette situation, les médecins généralistes sont mis a rude épreuve. Comme leur nom
I’indique, ils posseédent un savoir et des compétences propres a 1’exercice de leur spécialité
(Collége National des Généralistes Enseignants, 2019). Bien que leur formation les prédispose
a porter une attention particuliére aux dimensions émotionnelles et symbolique de la douleur,
leurs compétences ne leur permettent pas toujours de mettre fin, par les seuls moyens dont ils
disposent, a un épisode douloureux. Il leur arrive donc parfois d’étre véritablement dépassés

par la douleur de leurs patients.

Mes relations avec le médecin généraliste ? J'ai des tres bonnes relations
avec mon médecin généraliste sauf qu'elle était dépassée, parce que elle, sait
pas... Voila, elle sait pas. Donc elle a suivi les choses, mais... Ca l'a... ¢ca
dépassait vraiment son champ... — Céline

Les entretiens et les observations réalisés révélent I’existence de trois types d’attitudes, c’est-
a-dire de réactions de I’individu devant des stipulations sociales (Boudon, 2019), rencontrées
par les patients face aux médecins généralistes : la médicamentation, 1’attentisme et
|’orientation.

Aucune de ces attitudes n’est exclusive, c’est-a-dire qu’elles peuvent étre adoptées

individuellement, simultanément ou consécutivement par les médecins généralistes, a fortiori

parce que les médecins généralistes n’interviennent pas ponctuellement, mais tout au long de

la trajectoire de maladie des patients.
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Les traitements médicamenteux
Les médicaments, et notamment les morphiniques, constituent le principal outil des médecins
généralistes (Monzon et Richard, 2019). C’est ainsi que dans « 1’écrasante majorité des cas, la
prescription [d’opioides] est faite par un médecin généraliste : 86,3 % des opioides faibles et
88,7 % des opioides forts ont été prescrits par les médecins du premier recours (Coulomb,
2019) ».

La prescription d’antalgiques est guidée par deux principes :
1. La titration, ¢’est-a-dire une augmentation progressive de ’intensité des traitements
(classiquement antalgiques de palier I, puis de palier 11 et enfin de palier 1113%).
2. L’intensité du traitement doit étre corrélée a I’intensité de la douleur. Ce principe est,

comme nous I’avons précédemment évoqué, principalement supporté par ’EVA.

Ces deux principes ne cohabitent pas nécessairement. Il arrive en effet que certains patients
déclarant avoir une douleur tres intense débutent leur parcours de soins par la consommation
d’antalgiques de palier 3, ce qui accentue, comme nous allons le voir, les bouleversements
induits par la consommation de ces médicaments. Nonobstant, a plus ou moins long terme, la
quasi-totalité des patients atteints de LRPO consomme d’importantes quantités d’antalgiques
opioides. Bien que totalement remise en question, cette logique semble aujourd’hui encore
répandue chez les médecins généralistes. En effet, en plus d’avoir une efficacité modérée,
surtout sur le long terme (Chaparro et al., 2013), la prise d’opioides forts s’accompagne de
multiples effets secondaires allant de la constipation aux hallucinations, en passant par la
transpiration et la somnolence. Cette « surprescription » peut étre interprétée comme une forme
d’aveu de I’impuissance des médecins a soulager. Alors que leurs études les formes a soigner,
soulager et guérir, la douleur, a fortiori lorsqu’elle est réfractaire, est pergue comme 1’ennemie
a abattre et le vocabulaire militaire vient au secours du médecin : il doit étre capable de la
« vaincre », mais aussi de « ’écraser ».

La mise en place de cette stratégie est donc constitutive d’une expérience commune partagée

par les patients atteints de LRPO. Tout d’abord, la prescription quotidienne de morphiniques

31 L’Organisation Mondiale de la Santé a classé les différentes substances antalgiques en trois paliers selon leurs
mécanismes d’action. Le palier 1 regroupe les antalgiques périphériques et les anti-inflammatoires non stéroidiens
tels que le Doliprane ou I’Ibuproféne. Le palier 2 concerne les antalgiques centraux avec de faibles concentrations
d’opiacés tels que le Codoliprane®, I’'Ixprim® ou le Tramadol®. Le palier 3 concerne les antalgiques centraux
avec des fortes concentrations d’opioides tels que 1’ Actiskénan®, 1’Oxycontin® ou le Fentanyl®.
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constitue un moment critique pour beaucoup de patients qui peut étre vécu de deux fagons tout

aussi antagonistes que complémentaires.

La théorie populaire sur le médicament de J. Collin

Les représentations sociales associées a la prescription de morphiniques sont, tout d’abord, en
tout point semblables a la théorie populaire sur le médicament décrite par J. Collin en 2002
chez les personnes agées. Pour ’auteur, ces représentations se structurent autour de deux
dimensions : I’'une écologique et ’autre normative. « Le discours écologique s’articule donc
essentiellement autour des notions d’équilibre, de toxicité et de dépendance. Dans ce schéma
interprétatif, le médicament est souvent appréhendé en fonction du versant négatif de sa double
identité et associé a des risques d’empoisonnement (Collin, 2002, paragr. 16) ». Le discours
écologique rejoint donc les représentations antagonistes des médicaments qui se retrouvent dans
les racines grecques du mot pharmakon (edappaxov). Celui-ci peut en effet étre traduit a la fois
par « poison » et « remeéde ». Ces représentations semblent également partagées par les patients
et les médecins. La dimension normative est nourrie par des considérations médico-
économiques et de santé publique. Si les autorités de santé reconnaissent ’existence de
problémes organisationnels dans le parcours de soins des patients atteints de douleur chronique,
il n’en demeure pas moins qu’ils sont considérés comme des abuseurs du systéme de soins (arrét
de travail, surconsommation de médicaments). L’intériorisation de ce discours conduit les

patients a porter un regard négatif sur la prise de médicaments (Collin, 2002, paragr. 18).

Ainsi, les morphiniques sont encore largement associés par les patients et leur entourage a de
la « drogue », ce qui participe largement a leur stigmatisation, et méme, comme nous allons le
voir, a leur marginalisation. Cette perception des morphiniques se trouve par ailleurs largement
accentuée par la forte couverture médiatique de la « crise des opioides ». Dans ce cas, la prise

de ces médicaments est assez mal vécue.

Moi et les médicaments... Avant tout ¢a je ne prenais pas un Doliprane alors
que je suis migraineuse. Alors imaginez un peu. — Fanny.

Les nombreux effets secondaires peuvent étre considérés comme une autre manifestation de la
réticence des patients frangais a prendre des opioides. Cette idée est énoncée par Daniel
Annequin dans I’émission Cultures Monde, « Crise des opioides : I’Amérique en overdose ». Il

explique, en effet, que les effets secondaires associés aux opioides varient en fonction des
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représentations sociales qu’en ont les individus. Ainsi, aux FEtats-Unis, les campagnes
publicitaires ont permis d’ancrer I’idée selon laquelle les opioides permettent de « retrouver le
swing », mais aussi d’accéder au bonheur. En Afrique les opioides sont vendus comme des

stimulants.

Le probleme du Tramadol c’est que dans les pays en Afrique et au Moyen-
Orient c’est pas du tout un produit antalgique, c’est un produit qui stimule,
voire du Viagra, un stimulant sexuel. Et c’est quand méme étonnant de voir
que chez nous ce produit il y a beaucoup de gens, 20 — 25 %, des gens quand
ils prennent du Tramadol ils vomissent, ils sont dans les choux, la-bas ¢ ’est
completement différent et ¢ ’est le méme produit. — Daniel Annequin, 2019

Effet nocebo ou Véritable probléme de tolérance, il n’en demeure pas moins que pour beaucoup
de patients le traitement s’avere souvent pire que la maladie. Les témoignages sur les effets
secondaires relatifs a 'utilisation des morphiniques abondent, au point de devenir I’un des
principaux sujets de discussion dans nos entretiens, lors des consultations et sur les réseaux
sociaux. Les effets secondaires touchent en effet de multiples dimensions de leur vie
quotidienne telles que leur qualité de vie®?, leur vie familiale ou encore leur vie

professionnelle :

La qualité de vie : C'est, bah c'est un calvaire. Déja c'est... C'est comme si
je me droguais tous les jours. Et puis c'est les effets secondaires qui sont...
Vous avez des effets secondaires derriere qui sont atroces. Genre
transpiration, vous dormez, si vous mettez pas une serviette derriére c'est en
fondu quoi. Les oreillers sont en fondue, vous étes pris, vous étes en transe
souvent... Des genres de transes... Plus je bouffais ces médicaments, plus
c'était atroce quoi. — Franck

La vie familiale : Le traitement médicamenteux, c'est-a-dire, sont tellement
lourds que t'as plus, on n'a plus aucune vie, y a plus d'vie sociale. J'ai un
p'tit... moi, j'ai un p'tit garcon euh... fallait que j'me leve quand méme pour
I'amener a I'école, que 'fin... d'avoir un minimum de vie quoi et euh... et
I'traitement médicamenteux, a part étre un légume, on n'est pas grand-
chose... — Laurence

32 Comme 1’écrit M. Formarier (2012), « il n’y a pas de définition consensuelle sur la qualité de vie, car il s’agit
d’un concept abstrait, situationnel, complexe et multidimensionnel (Formarier, 2012) ». En 1994, 1’Organisation
Mondiale de la Santé propose la définition suivante de la qualité de vie : « il s’agit de la perception qu’a un individu
de sa place dans 1’existence, dans le contexte de la culture et du systeme de valeurs dans lequel il vit, en relation
avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses inquiétudes. Il s’agit d’un large champ conceptuel, englobant de
maniére complexe la santé physique de la personne, son état psychologique, son niveau d’indépendance, ses
relations sociales, ses croyances personnelles et sa relation avec les spécificités de son environnement ».
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La vie professionnelle : 4 cause des médicaments j’avais des trous de
mémoire. Donc je faisais faire le cours par mes éléves. C'est-a-dire quand je
ne me souvenais plus, j'avais toujours une formule un peu pour sonder la
classe, savoir ce qu'il y avait a faire I'air de vérifier s'ils avaient bien fait ce
que j'avais demandé dont je ne me souvenais plus. Enfin des trucs comme ¢a
quoi. Il était temps que ¢a s'arréte. — Claire

Si ces verbatim montrent bien que les patients développent des stratégies d’adaptation pour
pallier les différents effets secondaires des morphiniques, ceux-ci n’en affectent pas moins leur

quotidien.

La crise des opioides a également mis en exergue le risque de dépendance aux morphiniques,
ce qui accentue les réticences de patients. Pour limiter ce risque, le médecin généraliste peut
notamment jouer sur la vitesse de libération des morphiniques. Le traitement des patients est
alors constitué d’un morphinique a Libération Prolongée (LP) et de son inter-dose a Libération
Rapide (LR). Le principe sous-jacent étant que plus une substance est absorbée rapidement,
plus le risque d’addiction est important : c’est I’effet shoot.

Parfois, une prescription — inadaptée ? — de morphiniques a un — mauvais ? — patient peut
conduire ce dernier a la dépendance. S’installe alors un cercle vicieux dans lequel la morphine
devient, paradoxalement, le générateur de la douleur (Ballantyne, 2003). Etant entendu que
pour nous « mauvais » ne se référe pas a la qualité humaine du patient, mais a une série de
facteurs biologiques (la douleur est-elle susceptible de répondre a ce traitement ?),
psychologiques (le patient a-t-il des antécédents de dépendance ?) et sociaux (I’environnement
social du patient est-il propice ?), il est possible d’identifier certains de ces facteurs (Monzon
et Richard, 2019).

Le cas de Christine illustre plusieurs des facteurs pouvant mener a la
dépendance. 1l s’agit d’'une femme de 50 ans, cogérante d’une exploration
céréaliere de 500 ha dans la région Nouvelle Aquitaine. Son médecin
géneraliste lui prescrit des morphiniques depuis plus de 7 ans pour soulager
sa douleur. Plusieurs éléments dans son témoignage illustrent les
mécanismes qui [’ont conduit a la dépendance.

Tout d’abord Christine est une ancienne alcoolique, elle présente donc,
initialement, un risque de dépendance au morphinique accru (Rolland et al.,
2017).
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Ensuite, elle utilise principalement des morphiniques a Libération Rapide de
facon a pallier instantanément les conséquences de la douleur. Cet usage —
ou mésusage ? — est favorisé par son environnement social et professionnel.
Lutilisation de ces morphiniques lui permet, tout d’abord, de poursuivre son
activité professionnelle malgré la douleur. Ce point est particulierement
important parce qu’il n’est pas propre a Christine, ni méme aux agriculteurs,
mais a tous les patients dont la situation professionnelle est précaire et qui
n’ont d’autre choix que de travailler®.

Enfin, elle utilise également les morphiniques a Libération Rapide lors de ses
interactions sociales. Cela lui permet, en effet, de limiter les stigmates induits
par la douleur et de fait de préserver sa face, c’est-a-dire sa valeur sociale
positive (Goffman, 1974).

La recherche de médicaments

Paradoxalement, la prescription de morphiniques peut également étre recherchée par les
patients atteints de douleurs chroniques. Alors qu’a ce stade de leur trajectoire de maladie
beaucoup n’ont pas encore de diagnostic, ¢’est-a-dire de reconnaissance de I’ancrage somatique
de leur douleur, la prescription de médicaments « aussi puissants » est vécue par les patients
comme une reconnaissance de I’ancrage somatique de la douleur, c’est-a-dire de leur réalité.
Cette reconnaissance est non seulement importante pour eux, mais aussi pour leur proche.
L’entretien réalisé avec Ginette en est une parfaite illustration. Alors que son médecin
généraliste refuse de I’orienter vers d’autres professionnels de santé, nous lui demandons si ce

dernier croit en 1’existence physiologique de ses douleurs. Ce a quoi elle répond :

Si, il m'croyait parce qu’il me donnait de I'Actiskenan, d'la morphine.
— Ginette

Rarement, mais quelques fois cependant, il arrive que les patients se trouvent face a un médecin
généraliste refusant la prescription d’opioides. Que le médecin soit véritablement
« incompétent » (Le Breton, 2010, 2017) pour soulager la douleur de ses patients, qu’il s’insére

dans un cadre culturel doloriste®* ou qu’il s’agisse d’une véritable réflexion sur les avantages

3 A titre informatif, depuis que Christine a arrété son activité professionnelle, elle ne touche plus que 500 euros
par mois.

3 Bien que le dolorisme soit disjoint du christianisme en 1962, il reste un élément central de cette religion. « Le
christianisme nous enseigne a consentir a la souffrance inévitable, il fait de cette ennemie des hommes « un
instrument de travail capable d’aboutir a des résultats spirituels dans la perspective de la Croix (Burney, 1970,
p. 78) ». Le dolorisme, comme le comprend Ruwen Ogien, « insiste sur les bénéfices intellectuels et moraux que
nous sommes censés pouvoir tirer de la souffrance et de la maladie : détachement a 1’égard de la vie matérielle,
plus grande disponibilité a penser, a s’élever spirituellement, a se perfectionner personnellement, etc. (Ogien, 2017,
p. 47) » Sans prétendre & une quelconque exhaustivité, ces éléments permettent de comprendre qu’un médecin
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et les inconvénients de ces traitements, les patients n’en ont cure. Ils ont mal et entendent étre
traités pour leur douleur. Le refus de traitement sera donc souvent interprété comme le déni de
I’ancrage somatique de leurs douleurs. Faute d’un diagnostic satisfaisant — celui de lombalgie
chronique est encore trop générique —, les traitements consommeés tiennent lieu de carte de
visite. Ce sont eux qui permettent aux patients de présenter a leurs proches les assises
biologiques de leur souffrance.

Cette situation est donc susceptible de générer une incompréhension mutuelle dans laquelle
patients et médecins perdent la face : le médecin ne répond pas aux attentes du patient et le
patient refuse, parfois avec exces, de se plier aux recommandations du médecin. Or, nous
pensons que pour éviter une telle situation les médecins généralistes n’ont d’autre choix que
d’étre prescripteurs, ce qui dans une certaine mesure peut expliquer la forte prescription

d’antalgiques opioides de la part des médecins généralistes.

L’inefficacité, un nouveau moment critique

Enfin, il nous semble important d’ajouter que, eu égard aux caractéristiques chroniques et
réfractaires des douleurs des patients atteints de LRPO, 1’errance diagnostique et I’inefficacité
des traitements prescrits par le médecin généraliste constituent un nouveau moment critique
d’autant plus fort qu’il déconstruit les représentations sociales souvent associées a la médecine.
Alors qu’ils plagaient tous leurs espoirs de soulagement dans la médecine, le doute s’installe
peu a peu.

En effet, pour beaucoup de patients la médecine est souvent considérée — parce que présentée
— comme une science rationnelle et objective (Fragu, 2004). Toutefois, le diagnostic ne leur
semble reposer sur aucun élément objectif, les traitements paraissent prescrits « au petit bonheur
la chance » et s’avérent souvent plus inefficaces les uns que les autres. Ces éléments font
prendre conscience aux patients de toute la subjectivité et de toutes les limites de la médecine
(Adam et Herzlich, 2017). L’espoir d’un soulagement durable s’éloigne.

L attentisme : une stratégie de gestion influencée par le jugement des patients
Nous souhaitons ici proposer le modele de 1’attentisme dont le seul objectif est de faciliter la

compréhension des interactions entre un patient et un médecin généraliste. Celui-ci émerge de

s’insérant dans un cadre culturel doloriste préférera limiter 1’usage d’antalgiques. Nonobstant, il nous semble
important de préciser que le dolorisme en médecine est un épiphénomene devant étre discuté (Le Breton, 1995).
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notre corpus de données, il s’agit donc d’une proposition de notre part n’ayant fait 1’objet

d’aucune publication.

L’attentisme désigne la perception que les patients peuvent avoir de leur médecin. Elle prend
racine dans la dyschronie existant entre la temporalité de la maladie, celle du patient et celle du
médecin. Ces trois temporalités, si elles coexistent toujours, sont rarement en adéquation
(Cornet, Chavannes et Duverne, 2020). Lorsqu’un médecin généraliste se trouve sans
ressources face a un patient atteint de lombalgies en voie de chronicisation ou déja chroniques,
il peut, consciemment ou inconsciemment, adopter une attitude percue par le patient comme
« attentiste ». Toutefois, il apparait nécessaire de distinguer trois sortes d’attentisme :
I’attentisme passif, 1’attentisme actif et 1’attentisme faussement actif. Si cette distinction ne
semble pas étre opérée par les patients, elle est dans les faits extrémement importante puisque
ces trois formes d’attentismes induisent des différences de trajectoire médicale et d’expériences
majeures. Avant de présenter ces trois formes d’attentisme, nous souhaitons préciser deux

choses. Premiérement, aucun médecin généraliste n’adopte totalement et exclusivement 1’une

ou |’autre des formes d’attentisme. Celles-ci coexistent a des degrés divers et sont susceptibles

d’évoluer tout au long de la trajectoire de maladie des patients. Ensuite, et comme nous le

verrons dans cette thése, 1’attentisme n’est pas une attitude spécifique aux médecins

généralistes.

L’attentisme passif

Dans un premier cas de figure, le médecin généraliste peut véritablement attendre un
soulagement — presque — spontané du patient et cela au-dela du temps d’attente de six semaines
qui correspond au délai de résolution de 90 % des lombalgies. Les traitements donnés sont,
pendant plusieurs mois parfois, minimalistes et il n’y a généralement pas d’orientation du

patient vers un spécialiste.

Bah ca a été long. Enfin, elle me donnait un traitement et puis... Un arrét de
travail et puis elle me disait "avec ¢a c'est bon vous serez sur pied » donc...
Evidemment je ne retombais pas sur mes pattes, ¢a allait toujours aussi mal
a la fin du traitement. Je n'osais pas aller la voir quoi... Je me disais, mais
c'est moi qui déraille. Elle a dit que ca devait aller bien, si j'y retourne elle
ne va pas me croire. Donc... C'était un petit peu difficile. — Sandrine
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Comme le montre ce verbatim, cet attentisme est susceptible de mettre en défaut le patient qui,
malgré les propos rassurants du médecin, ne voit pas sa situation s’améliorer. Par ailleurs, il

allonge vraisemblablement la durée de la trajectoire medicale des patients.

L’attentisme faussement actif

Cette forme d’attentisme, plus subtile, est aussi celle qui parait se présenter le plus souvent aux
patients. L’attentisme passif €tant particulierement mal vécu par les patients, il en résulte que
sa suspicion sera percue négativement. Afin de limiter cet impact, mais aussi pour ne pas perdre
la face vis-a-vis de son patient, le médecin généraliste va mettre en place une stratégie de
prescription au compte-goutte des différentes thérapeutiques potentiellement utilisables pour
soulager la douleur. 11 en résulte qu’a chaque consultation un ajustement des traitements peut
étre proposé au patient. Le médecin est alors considéré comme actif, parce que prescripteur.
Lorsque cette stratégie est mobilisée pendant plusieurs mois, elle présente néanmoins
I’inconvénient d’allonger considérablement la durée de la trajectoire médicale des patients, a
fortiori si elle n’est pas assortie d’une orientation vers un autre spécialiste tel que le

kinésithérapeute, le rhumatologue ou le chirurgien du rachis.

L’attentisme actif

Dans un dernier cas de figure, le médecin généraliste peut attendre que la solution vienne du ou
des spécialistes recommandés. Il s’agit d’une forme d’attentisme qui peut étre vécue
négativement par les patients, alors méme qu’elle est intrinséquement liée a la fonction

d’orientation du médecin généraliste.

Quand j'ai... quand j'lui parle d'un truc, oh bah il m'dit "faudrait voir avec
euh... le... le... spécialiste c'qu'il en pense". Bon, apres, ils connaissent pas
forcément non plus euh.... Mais dans un premier temps euh... "oh bah, voyez
tout ca avec le spécialiste c'qui... — Marcel
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L orientation des patients vers d’autres professionnels de santé

L’une des fonctions du médecin généraliste étant de permettre 1’interfacage, puis la
coordination, entre les patients et les spécialistes, sa capacité d’orientation impactera
considérablement la trajectoire de maladie de ses patients.

Pour une lombalgie chronique, le médecin généraliste dispose de multiples orientations
possibles : larhumatologie, la radiologie, la kinésithérapie, la neurologie, la Médecine Physique
et Réadaptative (MRP), I’anesthésiologie, la neurochirurgie, I’orthopédie, la psychiatrie et, bien
¢videmment, [’algologie. Du fait de la — trop — grande quantité de professionnels

potentiellement mobilisables, certains médecins genéralistes paraissent totalement désemparés.

Bah eu... Le médecin n’avait pas forcement du mal a comprendre, mais je
pense que bah... Peut-étre impuissant. Lui aussi il savait peut-étre pas vers
quelle personne m'orienter ou je ne sais pas... Avant I'opération, ca a été
assez compliqué avec lui. D'avoir les rendez-vous qui me fallait. Les examens
que je demandais. Bon, aprés je concois, comme il m'a dit, apres il
s'excusait... — Stéphanie.

Lorsqu’une orientation est effectivement proposee, celle-ci semble conditionnée par le carnet
d’adresses dont dispose le médecin généraliste. Dans le meilleur des cas, il adresse le patient a

un confrére ayant déja fait preuve de ses compétences dans le domaine®.

Lorsqu’il ne dispose pas d’une telle connaissance, I’orientation peut é&tre qualifiée
d’impersonnelle, c’est-a-dire qu’elle ne sera pas faite vers un spécialiste en particulier, mais
vers une discipline médicale ou une structure de prise en charge. Dans ce cas, la discipline
choisie sera certainement celle en situation de monopole professionnel — la rhumatologie

comme nous le verrons plus tard — et la structure sera celle ayant a priori la meilleure réputation.

% Nous supposons également que 1’orientation peut également faire suite a un arrangement informel avec un
spécialiste ou une structure de prise en charge. Néanmoins, en 1’absence de preuves formelles, cette allégation
reste a I’état de supposition.
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Conclusion
Les médecins généralistes sont a la fois les premiers médecins rencontrés par les patients et les
pivots de leur parcours de soins. S’ils parviennent a juguler plus de 90 % des lombalgies
auxquelles ils font face, les médecins généralistes semblent démunis face aux 10 % de
lombalgies qui se chronicisent. Notre corpus de données nous a permis de faire ressortir quatre

types d’expériences associées a la consultation des médecins généralistes.

1. La médicamentation, et notamment 1’usage de morphiniques, constitue la principale
réponse thérapeutique pouvant étre apportée par les médecins géneralistes. La prise de
morphiniques constitue un moment critique dont 1’expérience est ambivalente. Pour
beaucoup de patients, la prise de morphiniques est associée a la consommation de
stupéfiants d’une part et a la reconnaissance de I’ancrage somatique de leurs douleurs
d’autre part. Ensuite, la prise de ces médicaments est associée a de nombreux effets
secondaires, voire & une situation de dépendance, dont I’impact sur la vie sociale,
familiale et professionnelle ne doit pas étre minimisé.

2. L’attentisme se décline sous trois formes. Lorsqu’il est passif, le médecin généraliste
est dans Dattente d’un soulagement presque spontané du patient. L’attentisme
faussement actif se caractérise par des micros-ajustements permanents des traitements
proposés aux patients, et ce afin de toujours pouvoir leur proposer une solution, mais
aussi de ne pas perdre la face. L’attentisme actif est consubstantiel a la fonction du
médecin généraliste : celle de I’orientation. Evidemment, aucun médecin généraliste
n’adopte totalement et exclusivement I’une ou l’autre de ces attitudes. Celles-Ci
coexistent souvent a des degrés divers.

3. L’orientation est 1’'une des principales fonctions du médecin généraliste. Celle-cCi est
d’autant plus complexe qu’il existe de multiples orientations possibles, ce qui participe
au désarroi de certains medecins généralistes et, par extension, des patients.
L’orientation est alors conditionnée par le réseau du médecin, mais aussi par le capital

social et culturel des patients.
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Parce que les médecins généralistes sont, comme leur nom !’indique, généralistes, les
expériences associées a leur consultation sont vraisemblablement partagées par la plupart des
patients atteints de douleurs chroniques. En cela, leur consultation ne semble pas propice a la

constitution de groupes.

Il parait cependant probable que I’accompagnement proposé induise des expériences propres a
chaque symptomatologie douloureuse. Ainsi, la consommation d’antalgiques opioides et
I’expérience de leurs effets — désirables comme indésirables — sont constitutives de la trajectoire
de maladie de la plupart des patients atteints de LRPO, ce qui n’est peut-étre pas le cas pour
toutes les symptomatologies douloureuses. De méme, il est probable que les attitudes percues
comme « attentistes » par les patients varient selon les symptomatologies douloureuses. Dans
cette perspective, ces expériences sont consubstantielles a la trajectoire de maladie des patients

atteints de LRPO, mais elles ne leur permettent pas de se regrouper.
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Section 2 : la consultation des masseurs-kinésithérapeutes

Les Masseurs-Kinésithérapeutes (MK) sont généralement les premiers spécialistes
mobilisés par les médecins généralistes. Ainsi, en 2006, plus de 75 % de ’activité de masso-
kinésithérapie est issue de la prescription de médecins généralistes (Bonnal, Matharan et
Micheau, 2009). Au cours des quatre premiéres semaines de leur arrét maladie pour lombalgie,
37 % des patients ont eu recours & de la masso-kinésithérapie, et ce, malgré 1’absence de
recommandation frangaise (Bailly et Petitprez, 2019).
Les MK ne sont pas seulement les premiers spécialistes rencontrés par les patients, ce sont aussi
ceux qui les suivront le plus longuement. Il n’est pas rare de rencontrer des patients atteints de
LRPO effectuant depuis plusieurs années, voire plusieurs décennies, un nombre important et
régulier de séances de masso-kinésithérapie dépassant largement le nombre de 30 par an
recommandées par la HAS. L’accompagnement de patients atteints de lombalgies chroniques
représente ainsi chaque année plus d’un million de consultations, soit un tiers des actes de

masso-kinésithérapie (HAS, 2015a).

Les séances de masso-kinésithérapie ont pour objectif de soulager la douleur, de prévenir et
limiter I’incapacité fonctionnelle ainsi que de guider la restauration de la fonction neurologique.
La prise en charge des lombalgies n’est ainsi pas limitée au seul traitement de la douleur (Caby
et al., 2014) et constitue une étape essentielle de la prévention des récidives et du passage a la
chronicité (Shipton, 2018). Dans le cas de hernies discales (Jeong et al., 2017) ou encore de
scoliose (Yoon et Rhee, 2016), la masso-kinésithérapie est méme susceptible d’induire une
restauration de 1’intégrité physiologique. Enfin, il est important de souligner le role des MK
dans 1’éducation des patients. Ils leur dispensent notamment des conseils d’hygiéne de vie, de
gestes et de postures, de port de charges, d’ergonomie et d’exercices d’entretien adaptés (HAS,

2011).

Dans ce contexte, il apparait que la trajectoire de maladie des patients est nécessairement
influencée par la rencontre de ces professionnels. Dans cette partie nous souhaitons donc mettre
en exergue les expériences rapportées par les patients qui y sont liées.

Afin d’en mieux cerner les caractéristiques, nous souhaitons présenter quatre profils idéals
typiques (Weber, 1904) de MK. Cette démarche, développée par Max Weber, ne consiste pas a
construire un profil type a partir d’éléments statistiquement récurrents pour 1’analyser en tant
que tel, mais au contraire a mettre en exergue les singularités d’un phénomeéne grace a cette

construction (Paugam 2014 ; Colliot-Théléne 2019).
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« La construction idéale typique des concepts est liée a des formes de
connaissance qui visent, en derniere analyse, I'intelligence du singulier dans
ce qui en fait précisément la singularité (...) Pour cette raison, loin de ne
retenir que les aspects communs a une série de phénoménes comparables,
I'idéal type insiste au contraire sur ce qui est le propre d'un phénoméne
spécifique, en forcant délibérément les contrastes (Colliot-Théléne, 2019) ».

Les deux premiers Profils Idéals Typiques (PIT) rendent compte de la dualité affichée par le
nom méme de cette profession : la masso-kinésithérapie. Certains patients semblent en effet
avoir rencontré des MK plus masseurs que kinésithérapeutes et d’autres plus kinésithérapeutes
que masseurs.

Par-dela cette dualité de techniques, notre corpus rapporte deux nouveaux PIT de MK rendant
cette fois-ci compte des différences d’accompagnement. Alors que certains patients semblent
faire I’objet d’une attention particuli¢re de la part de leur MK, d’autres semblent livrés a eux-
mémes. Or, comme nous le verrons, chacun de ces PIT de MK est susceptible d’induire des

expériences différentes.

Avant d’exposer ces PIT, il nous parait nécessaire de préciser deux choses. Tout d’abord, Si
I’approche par PIT permet de faciliter I’analyse des singularités d’un phénoméne spécifique,
elle nécessite de forcer délibérément les contrastes. Aucun des MK rencontrés par les patients
ne saurait tout a fait trouver sa place dans un seul des quatre PIT présentés. Ensuite, la présence
continue du MK tout au long de la trajectoire de maladie des patients induit des changements
expérientiels importants. Dans la mesure ou nous souhaitons conserver une approche
diachronique, ceux-ci seront abordés au moment ou ils se présentent aux patients, notamment
a la suite de la premiére imagerie, de chaque chirurgie du rachis, de I’apparition des douleurs

neuropathiques et de I’implantation du dispositif de neurostimulation.
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Des masseurs et des kinésithérapeutes

Profil Idéal Typique 1 : Les MK « passifs »

Ce premier PIT, « les MK passifs », se réfere aux MK privilégiant les techniques passives ne
nécessitant pas la participation du patient, comme les massages, 1’¢électrothérapie ou encore la
thermothérapie. La quasi-totalité des patients interrogés a déja été accompagnée par un MK

« passif » et sur les réseaux sociaux les références a ce PIT sont nombreuses.

Bonjour, mon kinésithérapeute ma fait un massage vibran et ensuite 20 min
de TENS mardi et mercredi. — Céline, Facebook

11 apparait que si ces techniques n’ont pas démontré la preuve de leur efficacité (HAS, 2005),
elles semblent tout de méme appréciées par les patients. 1l est a priori possible de considérer
cette situation comme paradoxale. L’absence d’efficacité suggére en effet qu’en dépit d’un
défaut d’amélioration de 1’état douloureux, certains patients n’en demeurent pas moins
satisfaits. Il ne s’agit cependant d’un paradoxe que si I’on considére que I’efficacité de la masso-
kinésithérapie est déterminée par sa capacité a « permettre aux patients la reprise de ses activités
dans les meilleures conditions possible » (HAS, 2005), ¢’est-a-dire selon des criteres médicaux
et institutionnels. Or, ces critéres d’efficacité ne sont pas toujours en adéquation avec ceux des
patients. Pour un certain nombre d’entre eux I’efficacité de la masso-kinésithérapie n’est pas
déterminée par sa capacité a leur permettre une reprise « normale » de leurs activités, mais par
le soulagement, le bien-étre procuré lors des séances. Comme le révéle le rapport de I’ONDS,
un certain nombre de patients sont a la recherche de contact physique (Matharan, Micheau et
Rigal, 2009).

Ce matin c’était kiné et elle m’a dit que mes muscles du dos sont tellement
noués que c’est visible a ['eil nu! Bon massage, chaud et ondes courtes
mont provisoirement soulagé. — Valérie, Facebook

Si la pratique du massage semble étre la plus prisée, la découverte de 1’¢lectrostimulation
transcutanée (la TENS), peut étre particulierement appréciée. Il s’agit presque toujours de la

premiére rencontre des patients avec la neurostimulation.

Elle [la kiné] m’a proposé une séance de TENS. Ces petits électrodes m’on
fait bep de bien, du coup elle va m’en faire une fois sur 2. Avez-vous déja eu
des séances de TENS ? Vous ont-elles soulage ? C est dingue qu’ils ne fassent
pas ca plus souvent alors que ¢a marche si bien. — Rosalie, Facebook
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Toutefois, I’utilisation de la TENS a une limite majeure. Le soulagement qu’elle offre est borné
a son temps d’utilisation. A la fin de chaque séance les patients retrouvent leur état antérieur. Il
s’agit donc au mieux d’une mise entre parenthéses du fardeau des patients. Cette situation
s'avere quelques fois d’autant plus éprouvante qu’elle est incompréhensible lorsque les patients

ne sont pas informés de la finalité antalgique de ce dispositif.

Il en découle que si le répit offert par les MK « passifs » lors de leurs séances est indéniable,
celui-ci est de trop courte durée et nécessite un nombre important et régulier de séances. Les

patients commencent alors a douter de 1’utilité de ces séances.

Bonsoir tout le monde !! Je suis étonnée parce que depuis le début de mes
seances (...), le kiné me fasse que massages et mise sous une lampe, pas
d'exercices de gainage par exemple, pas de renforcement musculaire des
jambes autre exemple, cela vous parait il normal ? j'aurai aimé au contraire
me refaire des abdos, n'est ce pas ce qui maintient le dos justement le fait
d'avoir de bons abdos, j'avoue étre en peu dépasseée, j'ai I'impression que je
vais chez le kiné 2 fois par semaine pour pas grand chose. — Corine, Facebook

Le doute est par ailleurs accentué par des éléments extérieurs tels que la campagne de
prévention des lombalgies de 1’assurance maladie de 2019 arborant pour slogan « Mal de dos ?
Le bon traitement, ¢’est le mouvement », la rencontre d’autres patients ou les recherches
menées sur internet. La certitude se substitue finalement au doute lorsque les patients
rencontrent, souvent fortuitement, un MK mobilisant préférentiellement des exercices de

gainage ou de renforcement musculaire.

Eu... J'avais des massages. Ca faisait du bien et puis... Un jour bah mon kiné
est parti en... Il est parti en congé maternité. Et j'ai eu une remplagante. Une
toute petite jeune kiné qui venait juste d'avoir son examen. Puis avec elle ¢a
a été completement différent. Finis les messages et on est parti sur des
étirements, du renforcement musculaire et puis ¢a m'a fait un bien fou. —
Sandrine

A mesure de leurs expériences et de leurs rencontres, les patients semblent donc relativiser
I’intérét des MK « passifs », voire totalement le remettre en question. Voici, par exemple ce

que répond Nelly au précédent commentaire de Corinne :

Ben chez nous, c’était pareil [massage et thermothérapie]. Ca n’aide pas
mais vous saurez que ce kiné n’est pas top... en attendant, peut-étre chercher
des exercices vous-méme... — Nelly, Facebook.
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Notre corpus de données suggere donc qu’avec I’expérience, les patients se dirigent davantage

vers les MK « actifs ».

Profil Idéal Typique 2 : Les MK « actifs »

Ce deuxieme PIT, «les actifs », se réfere aux MK privilégiant les techniques sollicitant la
participation active du patient comme les programmes d’étirements, de renforcement
musculaire, de proprioception, d’éducation posturale et d’exercices généraux. Les MK
« actifs » font dans un premier temps 1’objet du paradoxe inverse a celui des MK « passifs ».
Alors que seules les techniques actives sont reconnues comme efficaces dans le traitement de
la lombalgie, cet accompagnement ne semble pas convenir a tous les patients. L’explication de
ce phénomene est identique a celle du premier PIT : les critéres d’efficacité médicaux et
institutionnels ne sont pas toujours en adéquation avec les attentes du patient. Il apparait en
effet que si les techniques actives sont les plus susceptibles de permettre aux patients la reprise
de leurs activités quotidiennes, ce sont aussi celles qui sont les plus susceptibles d’induire de la

douleur.

Mais sauf que le kiné, euh, quand on a mal, eh beh souvent euh, ils... ils
veulent toujours augmenter la... la performance donc quand on a mal, ils
forcent toujours un peu. — Yvan

Les patients ne comprennent pas toujours 1’intérét de séances qui, au lieu de les soulager, ne
font qu’aggraver leurs douleurs. Pour certains, les tentatives de manipulation sont véritablement

VEcues comme une agression.

Bon apreés, j'ai vu, au niveau des kinés, j'ai vu pas mal de charlots aussi,
hein. Qui veulent vous remettre en place et qui... qui font n'importe quoi et
qui vous abiment davantage quoi. La, j'ai eu a faire, j'ai eu a faire a une jeune
fille qui... qui voulait absolument me manipuler et, elle avait la science infuse
(...). [Au nouveau kiné] j'lui ai dit de pas faire de charlot quoi, enfin, de...
(rire) de pas s'amuser avec mon corps, quoi. — Alina

Leur incompréhension est d’autant plus importante qu’il arrive que la prescription de masso-
kinésithérapie délivrée par le médecin généraliste mentionne uniquement la réalisation de
massages et non d’exercices « actifs ». Bien que les MK puissent poser 1’indication, le nombre
ainsi que la rythmicité des séances depuis la réforme de la nomenclature générale des actes

professionnels des MK de 2000 (HAS, 2005), I’ingérence de certains médecins généralistes
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persiste — c’est-a-dire que c’est eux seuls qui définissent I’indication (Bonnal, Matharan et
Micheau, 2009). Dans ces conditions, les patients semblent accorder leur confiance au médecin
généraliste plutot qu’au MK a fortiori parce que les douleurs ressenties suggérent 1’inadaptation
de cette thérapie. Les séances avec les MK « actifs » finissent parfois par étre véritablement

redoutées, au point que certains préféreront simplement y mettre fin.

Ca n'avangait pas du tout ! En fait j'ai arrété le kiné, parce que ¢a me faisait
trop mal, au niveau du dos. — Calvin

Si dans certains cas la douleur peut étre attribuée au manque d’écoute du MK, dans d’autres
elle peut étre considéree comme normale. La douleur ressentie lors des séances de masso-
kinésithérapie actives n’est en effet pas tant la résultante d’un dysfonctionnement biologique,
que d’une peur de la mobilisation. Ce phénoméne, nommée kinésiophobie, désigne le processus
d’évitement conduisant les patients a éviter les activités considérées comme susceptibles de
provoquer ou d’augmenter de la douleur, ou d’aggraver la lésion (Waddell et al., 1993).
Ultimement, les comportements d’évitement engagent les patients dans un cercle vicieux dans
lequel le déconditionnement physique devient I’une des principales sources de leurs douleurs.
C’est pourquoi le dépassement de la kinésiophobie constitue 1’un des principaux enjeux de la
masso-kinésithérapie active. Sans lui, le patient sera incapable d’apprécier les bénéfices

apportés par ces seances.

Lorsque la kinésiophobie est surmontée, comme c’est le cas dans la plupart des situations, les
patients semblent généralement satisfaits par I’accompagnement proposé par les MK « actifs ».

Certains patients vont ainsi retrouver une autonomie perdue.

Le kiné, il est trés sympathique. Il m'a sauvé. C'est quand je vous dis que je
ne pouvais plus marcher, que je restais au lit. C'est lui qui m'a dit "il ne faut
pas rester au lit, il faut essayer, avec des béquilles™. Pendant 3-4 mois, bah
je marchais avec des béquilles et puis c'est venu.... D'arriver a tenir debout.
Bah, c'est grace au kiné. — Christophe

Pour d’autres, chez qui les bénéfices fonctionnels sont moins spectaculaires, le simple fait de
conserver une activité physique apparentée au sport, méme limitée, semble extrémement positif.
Elle leur permet non seulement de recouvrir un semblant de vie normale, mais aussi, pourquoi

pas, de se projeter dans I’avenir.
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Bonjour a tous. Retour sur ma vraie lere séance de kiné hier soir

o o o & § & & super je suis vraiment soulagée de I'avoir trouvé. 1l a un
discours d'une positivité déconcertante. Il m'a montré les vrais abdos

hypopressifs & & je vais bosser dur, avec lui et chez moi. Je dois le trouver
un objectif sportif. Je souhaitais reprendre la course a pied mais j'avais fait
une croix dessus. Il m'a dit qu'il m'enverrai chez un collégue a lui pour
m'apprendre a bien courir. Et surtout, rééduquer mon cerveau qui pense a
tort que j'ai mal en permanence. Il m'a bien cernée. Bref je pense que je vais

bien évoluer GydybebebeyBelle journée a vous tous GEEEE — Emma,
Facebook

Si pour certains patients la kinésiophobie apparait comme le principal obstacle, d’autres sont
confrontés au phénomene inverse que nous nommerons la kinésiophilie. Ces patients souhaitant
a tout prix retrouver le cours normal de leur existence ne font aucune concession fonctionnelle
a la douleur. Cependant, cet état d’esprit est presque toujours responsable d’'une augmentation

de I’intensité douloureuse.

Pour mon kiné il faudrait que je me calme, mais... C'est facile a dire. Il
faudrait, oui, dés fois que je me... Que je me calme un peu, que je marche
moins peut-étre. Voila, quand je vous dis marcher, mais c'est faire 15 km.
Alors pas en marche... Mais voila. Si je vais en visite. La je suis allée a
Londres, si je suis en visite je marche comme tout le monde. Par contre apreés
je le paye. Londres aussi je I'ai payé. Mais bon apres je ne veux pas me priver
tant pis. — Laurence

Plus que la majoration de I’intensité des douleurs, la kinésiophilie induit bien souvent des
objectifs considérés comme déraisonnables. Pour certains, notamment les anciens sportifs de
haut niveau, I’objectif n’est pas seulement de reprendre une activité physique « normale », mais
parfois aussi de retrouver le méme niveau de performance qu’avant ’apparition de leurs
douleurs. Cet objectif, par essence inatteignable, est source de frustration et méne bien souvent
les patients a minorer les gains des différentes thérapies qui leurs sont proposées, tant sur le
versant de I’intensité douloureuse que sur celui de 1’incapacité fonctionnelle ou de la qualité de
vie. Or, dans ce genre de situation, les patients kinésiophiles trouveront aupres du MK « actif »
un interlocuteur de choix susceptible de leur permettre de redéfinir leurs objectifs fonctionnels

et de les faire évoluer parallélement a leur condition physiologique.
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« Ceux qui cherchent et ceux qui remplissent le tiroir-caisse »

[La masso-kinésithérapie] c’est comme les médecins, il y a ceux qui
cherchent et qui prennent le temps et il y a ceux qui se remplissent le tiroir-
caisse (...). — Elodie, Facebook.

Profil Idéal Typique 3 : les MK « quantitativistes »

Le PIT des MK « quantitativistes » désigne les MK privilégiant avant tout la quantité de patients
suivis. Ceci se fait généralement au détriment de la qualité de leur accompagnement. Les MK
« quantitativistes » sont assez rapidement identifies par les patients. Ils privilégient
généralement 'utilisation de I’électrothérapie et de la thermothérapie dont la mise en ceuvre ne
nécessite qu’un temps de présence minimal. Les témoignages de patients sur les limites
inhérentes a cette pratique sont nombreux et reflétent le sentiment d’abandon qui lui est

consubstantiel.

IIs te mettent sur un truc, ils te mettent les électrodes et apreés ils vont papoter
et puis voila. — Marcel

Ces séances, en plus d’étre souvent inefficaces, conduisent bien souvent les patients a I’arrét
des séances de masso-kinésithérapie ainsi qu’a une déconsidération de 1’ensemble de la

profession.

[Les séances durent] 30 mns, voir 25 mns. On commence par 15 mns
d’ondes, puis 15 mn de massage a une mains car il répond a ses SMS. Un
an que j’y vais toutes les semaines pfff. J ai décidé d’arréter. — Séverine,
Facebook

La proportion de MK mobilisant 1’¢lectrothérapie et la thermothérapie chez les MK
« quantitativistes » semble importante. 1l nous semble méme que ce soit ce phénoméne qui
conduise les patients les plus avancés dans leur trajectoire de maladie a juger négativement les
MK usant de ces thérapies, voire pour certains a les rejeter totalement. Le rejet semble
particulierement concerner les patients fortement soulagés par I’usage de la TENS, mais n’ayant
pas eté informés de ses mécanismes d’action ni de sa disponibilité commerciale et médicale.
Pour ces patients, il ne s’agit pas seulement d’un mensonge par omission, mais d’une véritable
trahison. Ils comprennent d’une part que les nombreuses séances de TENS n’ont été d’aucune
utilité sur le plan de la restauration des capacités fonctionnelles, mais aussi que le bien-étre
apporte par cet appareil aurait pu étre quotidien. Si nos entretiens suggerent que ce changement

de jugement sur les MK s’opére tardivement dans le parcours de soins des patients (notamment
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lors de la premiere consultation en centre anti-douleur), nos observations sur les réseaux sociaux
laissent & penser que celui-ci est susceptible de s’opérer bien plus tot, parfois avant méme la

consultation d’un nouveau spécialiste.

Si ces facteurs semblent inciter les patients a se tourner vers des profils de MK « actifs », notre
corpus montre que plusieurs patients ont également rencontré des MK « quantitativistes » chez

ces derniers.

C’est ['usine, hein, ils sont... Ils sont... Y a une salle commune, alors elle
vous met dans une salle dix minutes et puis apres, elle vous fait faire un
exercice... — Alina

Dans cette situation, la réalisation des exercices dépend uniquement du bon vouloir des patients.

Bien qu’aucun ne déclare formellement ne pas les avoir réalisés, tous évoquent cette possibilité.

Eh ben, quand j'arrivais, il m'disait, il m'mettait I'poids... ou il m'faisait... non
le... j'faisais un premier mouvement pendant... j'comptais les fois que
j'voulais et s'en allait puis aprés bon il vrai... il r'venait p't'étre bien dix
minutes apres, ou un quart d'heure. Puis la, il m'mettait un poids puis fallait
que j'compte aussi les fois que j'faisais alors si j‘aurais jamais voulu le faire,
bah j'le faisais pas hein. — Ginette

Ils [les kinés] te foutent dans la piscine, ils te donnent 3-4 exercices a faire
et puis voila c'est tout. Apreés ils s'en vont. Donc si tu as envie de le faire, tu
le fais si tu n'as pas envie ¢a sert a rien. — Marcel

Dans ces conditions, il parait peu probable qu’un patient atteint de kinésiophobie, ou plus
simplement peu enclin a suivre les consignes données réalise correctement ses exercices durant
les séances de masso-kinésithérapie et encore moins a domicile. Ceci semble se traduire plus
généralement par une absence d’amélioration conduisant souvent le patient a porter un

jugement négatif sur la masso-kinésithérapie, voire a mettre un terme a son suivi.

Profil Idéal Typique 4 : les MK « qualitativistes »

Ce PIT réunit les MK privilégiant la qualité des soins donnés a la quantité. Ils sont généralement
bien identifiés par les patients. Les massages a la main se substituent a 1’usage quasi exclusif
de I’électrothérapie ou de la thermothérapie et les exercices actifs sont réalisés sous leur regard
tout a la fois vigilant et bienveillant. Ce profil de MK remplit non seulement une fonction

d’éducation des patients en leur transmettant des conseils d’hygieéne de vie, de gestes et de
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postures, mais aussi une fonction de soutien d’autant plus importante que les conséquences

sociales et psychologiques de la douleur commencent déja a s’exprimer.

Coucou compte rendu premier rdv kiné : elle est o top s occupe pas de 10
personnes en méme temps bref. Elle va m’apprendre comment Qainer et m’a
dit tout ce dont on a pas le droit de faire « debout penché a 30 degrés »
interdit méme pour faire la vaisesselle. Toujours debout ou allongé peu assis
méme en voiture mettre coussin et rentrer les 2 jambes en méme temps —
Audrey, Facebook

Pour les patients, le massage réalisé a la main n’est pas tant un acte technique corporel, qu’un
moment de communion spirituelle. La douleur est, rappelons-le, une expérience sensitive et
émotionnelle. Or, s’il n’est pas toujours possible de réduire le versant sensitif de I’expérience
douloureuse, la pratique du massage est susceptible d’induire de réels bénéfices émotionnels, a
commencer par le lacher prise et le transfert, ’abandon de sa responsabilité « corporelle » dans
les mains d’un autre. Le massage est un phénomeéne complexe permettant une forme de
communication non verbale par le vecteur du toucher, offrant réconfort émotionnel, sollicitude
et apaisement (Bollondi-Pauly et Boegli, 2016 ; Schaub, Gunten et Morin, 2016). Ces aspects
transparaissent bien d’un verbatim cité par le rapport de I’ONDPS sur la profession de MK.
« Notre métier c’est soulager les corps avec les mains, soulager les maux a travers le contact.
On est masseur-kinésithérapeute (Matharan, Micheau et Rigal, 2009) ». Cette « éthique »

professionnelle est parfois si forte qu’elle semble totalement s’imprimer sur les patients.

Les MK préférant mobiliser les thérapies actives ne sont pas en reste. Si lacommunion ne passe
pas par le contact physique direct, celle-ci prend se formalise sous la forme d’une écoute
attentive et d’un accompagnement soutenu. Un MK a 1’écoute permet aux patients de bénéficier
d’exercices personnalisés a leur pathologie, leur condition physique, mais aussi a leur humeur.
Outre une meilleure récupération fonctionnelle, cette écoute permet de limiter, voire d’éviter,
la génération de douleurs per et post masso-kinésithérapie.

L’accompagnement, qu’il soit sous forme d’éducation thérapeutique, d’entretien motivationnel
ou encore d’éducation a la douleur, permet d’agir efficacement sur la kinésiophobie,
d’augmenter le sentiment d’auto-efficacité relatif aux exercices effectués par les patients et

d’accroitre leurs capacités d’autorégulation.
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« Les kinés ils sont trés débordés »

(...) Donc, ne pas hésiter a comparer [les MK]. Le souci est qu’ils sont
souvent surchargés de travail. — Elodie, Facebook

S’il apparait que les patients développent une expertise leur permettant d’identifier le
profil de MK le plus adapté a leurs besoins, le choix du MK repose finalement souvent sur des
facteurs indépendants de leur volonté. Les inégalités territoriales d’accés aux MK (Legendre et
al., 2019), exacerbées par les limitations fonctionnelles induites par la douleur sont pour les
patients souvent plus déterminantes que leurs désirs. Cet élément ressort particulierement de
I’entretien mené avec Ginette et son conjoint, un couple de personnes agées « profitant » de

leur retraite dans une commune rurale de la Vienne.

Mais on a passé une période, et effectivement euh... de négligence. De 2013
a 2016, 17, la on a passé trois ans qu'on a euh... qu'on s.... on restait avec
nos kinés de campagne. J'veux pas dire qu'c'est des bons a rien hein mais
(rire)... — Ginette

C’est également le cas de Sandrine que nous avons cité précédemment. Malgré les bénéfices
apportés par les thérapies actives découvertes lors d’un remplacement, elle n’a pour autant pas

changé de praticien.

C’est que les kinés chez nous il n'y en a pas beaucoup. Qu'ils sont trés
débordés. — Sandrine

Par-dela les inégalités territoriales, le verbatim de Sandrine fait ressortir la fatigue d'une
profession. Les MK sont « débordés » et « surchargés de travail ». Dans ces conditions, ils n’ont
parfois d’autre choix que de s’adapter aux contraintes qui pésent sur eux. Afin de ne pas laisser
de patients sur le « carreau », ils acceptent un nombre important d’accompagnements, ce qui
impacte inévitablement leur pratique. Certains patients semblent ainsi avoir conscience que les

MK « quantitativistes » ne le sont pas par pure vénalité, mais aussi par contrainte.
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Conclusion

A la suite de la présentation de ces PIT plusieurs constats peuvent étre faits. Il apparait tout
d’abord que ’objectif institutionnel de «retour a la normale » aux activités quotidiennes et
professionnelles semble dans un premier temps en inadéquation avec les attentes des patients.
Un tel retour nécessite en effet la réalisation d’exercices parfois percus comme intenses,
induisant une exacerbation de I’intensité¢ douloureuse. Les patients nouvellement douloureux
semblent ainsi préferer les MK mobilisant des thérapies passives qui apportent non seulement
un soulagement ponctuel, un contact humain, mais surtout qui n’induisent pas de nouvelles
douleurs. Toutefois, eu égard au manque d’efficacité¢ de ces thérapies sur le long terme, la
dépendance aux séances de masso-kinésithérapie qu’elles générent, les patients paraissent dans
un deuxieme temps plus enclins a s’orienter vers des MK mobilisant des thérapies actives. Ce
phénomene semble par ailleurs accentué par la surreprésentation vraisemblable des MK
« quantitativistes » chez les MK «passifs » et particulierement chez ceux mobilisant
I’électrothérapie et la thermothérapie. Les patients sont avant tout a la recherche d’'un MK
disponible et attentionné.

Les « mauvaises » et « bonnes » expériences partagées par les patients semblent leur permettre
de construire une représentation commune de ce qu’est un bon MK, tant au niveau des thérapies
employées que de I’accompagnement proposé. Toutefois, la consultation d’un tel MK apparait
étre déterminée par des facteurs structurels, au rang desquels la disponibilité et ’accessibilité
tiennent une place primordiale. En conséquence, certains patients ne partagent pas seulement
une méme représentation de ce qu’est un bon MK, mais aussi la frustration de savoir I’identifier

et de ne jamais pouvoir le consulter.

Les expeériences associées a la consultation des masseurs-kinésithérapeutes sont
vraisemblablement partagées par la plupart des patients atteints de douleurs chroniques. En cela,
leur consultation ne semble pas propice a la constitution de groupes. Il parait cependant
probable que les accompagnements proposés et leurs résultats induisent des expériences propres
a chaque symptomatologie douloureuse. Dans cette perspective, les expériences associées a la
consultation des masseurs-kinésithérapeutes semblent structurer la trajectoire de maladie des

patients atteints de LRPO, sans toutefois leur permettre de se regrouper.
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Section 3 : la réalisation des examens d’imagerie médicale
Lorsque les traitements non interventionnels et la masso-kinésithérapie ne suffisent pas
a endiguer le processus de chronicisation, les patients se voient prescrire, souvent par le
médecin geénéraliste, la réalisation d’un examen d’imagerie médicale. Celui-ci est en effet
« recommandée en cas de lombalgie commune persistante et invalidante malgré une prise en
charge non invasive optimale incluant une prise en charge rééducative » (Bailly et Petitprez,
2019). 1l est parfois envisagé plus précocement, notamment pour les patients présentant des

symptdmes neurologiques ou susceptibles d’avoir une fracture vertébrale.

L’imagerie médicale est complémentaire aux examens cliniques menés par les différents
professionnels de santé. Le choix de la technique d’imagerie mobilisée est d’ailleurs dépendant
des hypothéses formulées par les professionnels de santé a la suite du recueil de I’anamnese
médicale et des résultats des examens cliniques (analyse de posture et examen neurologique).
Il est donc important de noter que ce sont généralement les médecins rencontrés par les patients
et non les radiologues qui choisissent la technique d’imagerie la plus susceptible de confirmer
ou d’infirmer leur(s) hypothése(s). Ainsi, une suspicion de fracture ou de spondylolisthésis
conduit préférentiellement a la réalisation d’une radiographie alors qu’une suspicion de hernie
discale, de sténose ou encore de pathologies infectieuses et inflammatoires méne plutét a la
réalisation d’une Imagerie par Résonnance Magnétique (IRM) (Mazzola, 2013). Bien que dans
ce modele I’imagerie médicale n’ait qu’une fonction d’exploration et de confirmation/réfutation
d’un diagnostic préalablement (Sup)posé, elle occupe pourtant une place centrale tout au long
de la trajectoire de maladie des patients atteints de LRPO. Les représentations sociales qui y
sont associées sont en effet extrémement importantes (Clément, 2010) et, contrairement a la

douleur, une image peut étre partagée.

En retracant I’histoire de I’imagerie médicale, A. M. Moulin montre en effet que depuis
I’apparition des premicres techniques d’imagerie médicale, le visuel s’est progressivement
substitué aux autres données sensorielles dans le domaine médical (Moulin, 2006).

La douleur n’est ainsi pas tant objectivée par les sensations rapportées par les patients, ou par
les examens cliniques des professionnels de santé, que par la présence d’une anomalie visuelle
considérée comme pathologique. Le signal, c’est-a-dire le contraste, des disques
intervertébraux est par exemple analysé afin de déceler les signes d’une discopathie
dégénérative, les angles des lordoses lombaires et cervicales ainsi que de la cyphose thoracique

sont calculés dans 1’optique de repérer un probléme d’équilibre sagittal, I’alignement des

133



vertebres est examiné pour déetecter un spondylolisthésis, le diameétre du canal rachidien est
vérifié afin de déceler la présence d’une sténose canalaire ou d’une hernie discale, etc.

Les croyances associées a I’imagerie médicale sont d’autant plus fortes qu’elles ne reposent pas
seulement sur le primat du visuel par rapport aux autres sens, mais aussi sur celles associées

aux technologies medicales (Cassier, 2019).

Peu d’images, qui plus est en noir et blanc, ont eu le privilége d’étre regardées avec autant
d’attention, et peu d’icones avec autant de dévotion que I’imagerie médicale. Aujourd’hui
« I’image scientifique est souvent accompagnée d’une autorité qui lui confére un statut de
connaissance dite objective (Monteiro, 2007) ». Toutefois, 1’édification de I’imagerie médicale
au rang d’idole de la médecine moderne par la plupart des professionnels de santé, mais aussi
comme nous le verrons par la plupart des patients, impose une herméneutique. Aucune des
techniques d’imagerie ne saurait rendre compte de la complexité anatomique du corps. Il
apparait ainsi que tous les patients atteints de LRPO que nous avons rencontrés ou observés ont

¢été confrontés aux limites épistémologiques de I’imagerie médicale.

Le besoin de voir le corps pour croire : origine et consequences

Origine : la demande des patients

Si les représentations sociales associées a I’imagerie médicale par les professionnels de santé
participent certainement a sa surprescription, il semblerait que celles des patients y contribuent
tout autant. Les résultats d’une these de médecine portant sur la prescription de I’imagerie en
coupe dans la lombalgie chronique en médecine générale sont édifiants. Pres de 80 % (39/49)
des praticiens interrogés (MG et rhumatologues) déclarent ressentir une pression du patient

pour la réalisation d’un examen d’imagerie médicale (Niorthe, 2015).

Ce phénomeéne suggére au moins trois réflexions.

Tout d’abord, les représentations sociales associées a I’imagerie médicale sont partagées par
les professionnels de santé et leurs patients. Deux facteurs sont susceptibles d’expliquer cette
convergence. Les medecins et les patients vivent dans la méme société et partagent donc des
représentations sociales communes. Or, nous avons vu que la culture médicale occidentale
moderne accorde une importance considérable aux représentations visuelles ainsi qu’aux hautes

technologies, soit les deux principales caractéristiques de 1’imagerie médicale. De fagon
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complémentaire, il est également probable que les représentations sociales des professionnels
de santé influencent celles de leurs patients.

Ensuite, pour les patients la douleur n’est, a ce stade de leur trajectoire de maladie, pas
considérée comme pathologique, mais comme symptomatologique. Le traitement de la douleur
n’est donc pas considéré comme une fin en soi. Ils souhaitent avant tout découvrir le ou les
mécanismes physiologiques responsables de leur douleur et les traiter.

Enfin, I’ensemble de ces éléments suppose que les patients sont généralement tout aussi enclins
que les professionnels de santé a opérer une dichotomie entre le corps et 1’esprit. Pour les
patients eux-mémes, la réalité de la douleur n’est parfois pas tant éprouvée par son expérience

que par sa visualisation.

Il est de plus nécessaire de considérer qu’un patient n’est jamais seul et qu’il est situé¢ dans un
environnement familial et professionnel. Or, parce que toutes ces personnes partagent les
mémes représentations sociales associées a I’imagerie médicale, elles sont également
susceptibles d’accorder préférentiellement leur confiance a une image plutdt qu’aux

déclarations de leur proche.

Avec mon ex, par exemple, c'était au moment ou j'avais les 3 hernies et pour
lui c'était pur mensonge parce que je continuais encore a aller enseigner le
sport. Donc il comprenait pas. Et si j ‘étais allongée, c'était plutét... « Ouli,
bouge-toi tu fous rien ». Et puis si j'avais mal, il m'arrivait de me lever et
dans le couloir de tomber et de pas pouvoir me relever a cause des hernies.
Et de rester 15-20 mn par terre. Voila. Comme c'était pas visible il y a que
quand je suis allée faire un scanner, qu'on est venu me voir en me disant vous
avez 3 hernies, 3 énormes hernies et la il a regardé et il a dit : « Ah oui quand
méme, bah c'est vrai alors ». — Sandra

A ces facteurs, ajoutons enfin que la demande d’imagerie médicale peut avoir une fonction de
vérification/contestation d’un diagnostic médical ne convainquant pas les patients, notamment
lorsque 1’ancrage physiologique de leur douleur est remis en question par le professionnel de

santé.

L'ancien medecin qui ne me croyait pas, j'arrétais pas de le tanner pour une
IRM ou un scanner, il avait toujours refusé. Il disait que c'était soit dans la
téte, soit dans la croissance. — Marion

Les représentations sociales associées a 1’imagerie médicale et ses usages permettent ainsi de

comprendre 1’appétence des patients pour ces examens. Celle-ci induit souvent une
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« inversion » des roles. Il revient aux médecins, pourtant si enclin au biologisme, d’expliquer a
leurs patients que la réalisation d’une imagerie médicale n’est pas toujours nécessaire (Bailly
et Petitprez, 2019).

Le besoin de voir des patients est parfois tel qu’il peut étre difficile de leur faire entendre raison.
Dans ce contexte, la prescription d’examens d'imagerie médicale peut faire partie intégrante de
I’accompagnement de routine qui leur est proposé. L’objectif pour les médecins ne semble alors
pas tant de mettre a jour la présence d’une pathologie rachidienne, que de répondre aux
demandes de leurs patients afin de les rassurer et par la méme de s’assurer d’une relative
tranquillité. Il est généralement plus rapide de céder aux demandes des patients que de les

discuter.

Puis, le généraliste quand j'allais le voir euh, c'est vrai, il me manipulait un
p'tit peu, il me prescrivait des séances de kiné et d'ostéo et puis m'... d'aller
faire une radio (...) — Laurence

Enfin, notons que dans une moindre mesure, les mémes représentations sociales président au
phénomeéne inverse, c’est-a-dire a I’évitement, voire au rejet, de I’imageriec médicale. Tant
qu’aucune pathologie n’est stricto sensu visible, elle n’existe pas. Les symptomes peuvent
toujours &tre minimiseés, réinterprétés, voire totalement niés. La vie peut suivre un cours presque
normal loin des consultations médicales, des effets secondaires des médicaments et des
douleurs post-opératoires. L’imagerie cristallise toujours les peurs et les angoisses des patients
au point que sa réalisation est repoussée lorsque la crainte de savoir domine le besoin de voir,

comme en témoigne le commentaire de Nadia sur Facebook.

Mes douleurs ne s arrétent pas, cela fait un mois que ¢a dure. J’ai peur de
faire une radio et la nuit ¢ un combat mortel avec le lit. Que dois-je faire ?
— Nadia, Facebook

Conséquence : engorgement des centres d’imagerie

La surprescription d'examens d’imagerie médicale n’est pas sans conséquences. Elle est non
seulement responsable d’importantes dépenses de santé, mais participe aussi a I’engorgement
des centres d’imagerie. Or, ce dernier est constitutif de la premicre expérience des patients avec
I’imagerie médicale, a savoir le temps d’attente. Le délai moyen d’attente pour les rendez-vous
IRM en 2015 est ainsi de 30,3 jours a 1’échelle nationale et connait de fortes variations

régionales. Celui-ci est de 19,7 jours en ile de France, 38,9 jours en Poitou-Charentes et grimpe
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jusqu’a 61 jours en Alsace (Imagerie Santé Avenir, 2015). Ces importants délais d’attente
suscitent au moins deux réflexions.

Tout d’abord, la prise en compte de la temporalité sociale améne a relativiser 1’importance
accordée a la distinction douleur aigué/chronique fondée sur un critére de temps absolu. En
effet, les douleurs traitées par les professionnels de santé rencontrés par les patients apres la
réalisation d’une IRM sont presque toujours chroniques, ¢’est-a-dire persistantes depuis plus de
trois mois.

En conséquence, la temporalité médicale est donc certainement la premiere cause de
« chronicisation » des douleurs a fortiori parce que les patients effectuent souvent deux voire

trois examens d’imagerie (généralement radiographie, scanner et/ou IRM).

Il faut beaucoup de temps, et donc forcément le médecin il veut des images
pour voir ce qui se passe. Mais... Voila, j'ai perdu du temps comme ¢a. —
Sandrine

Deuxiemement, si dans la plupart des cas 1’engorgement des centres d’imagerie n’a d’autre
effet que ’angoisse générée par I’attente, dans d’autres situations ses conséquences sont bien
plus dommageables. Notre corpus révéle en effet que plusieurs patients présentant des troubles
neurologiques associés a un syndrome de la queue de cheval ont été opérés d’urgence avant
méme la réalisation d’une IRM pourtant programmée de longue date. Pour ces patients, le temps
d’attente trop long est tenu pour partie responsable de leurs douleurs. C’est par exemple le cas

de Stéphanie.

J'avais une IRM qui était fixée, mais que le mois d'apreés, parce que le
médecin n'avait pas pris, quand je lui demandais "est-ce que vous pouvez
accélerer les choses pour avoir un rendez-vous plus tét", il me disait ""ce qu'il
v a, c'est qu’étant donné que vous étes pas hospitalisée, vous étes pas
prioritaire”. Donc, moi j'avais beau essayer d'accélérer les choses au niveau
des IRM, mais bon... Voila, quoi. On a tous des délais qui sont plus ou moins
longs. Donc... J'avais pas eu I'IRM avant de me faire opérer. Quand je suis
arrivée aux urgences a la polyclinique, ils m'ont passé un scanner le soir
méme aux urgences et c'est la qu'ils ont vu que la hernie comprimait tous les
nerfs de la queue de cheval quoi. — Stéphanie
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Le syndrome de méduse : des patients pétrifiés par leurs imageries
L’imagerie médicale est ambivalente. Elle est en effet capable de rendre visible ce qui est
normalement invisible, mais aussi de rendre invisible ce qui est normalement visible. Ainsi, la
plupart des patients ont pu contempler 1’intérieur de leur corps sans jamais avoir rencontre, ni
méme apercu, de radiologue. L’invisibilité de ce dernier est telle que le mot « radiologue » n’est
prononcé par aucun des patients interrogés. Pourtant tous mentionnent la réalisation d’examens
d’imagerie médicale. Sur les réseaux sociaux, alors que les patients écrivent volontiers « mon
médecin généraliste », « mon rhumatologue », « mon chirurgien », « mon kinésithérapeute »
ou encore « mon infirmiére » pour désigner les soignants qui les accompagnent, le radiologue

est au mieux précédé par I’article défini « le » et plus généralement par 1’article indéfini « un ».

La principale conséquence de cette invisibilité a trait a 1’absence d’accompagnement des
patients lors de la découverte de leurs résultats d’imagerie. Apres de longues semaines d’attente,
les patients les recoivent enfin. Ils sortent alors de leur boite aux lettres®® une enveloppe semi-

rigide frappée du nom du centre d’imagerie médicale qu’ils s’empressent d’ouvrir....

Une absence d’anomalie ameére

La HAS écrit qu’« il est important d’expliquer au patient I’absence de corrélation systématique
entre les symptdmes et les signes radiologiques (Bailly et Petitprez, 2019) ». La sensibilité
d’une IRM n’est par exemple que de 75 % pour I’identification de hernies discales. Autrement
dit, elle s’avere incapable d’identifier la présence d’une hernie discale pourtant bien présente
dans 25 % des cas (Wassenaar et al., 2012). A ces imprécisions techniques, les patients
expérimentent la versatilit¢ de 1’analyse médicale. En effet, «le processus de lecture et
d’interprétation d’images, dans le contexte médical, est socialement construit ; ainsi la lecture,
dite dominante, d’une image n’est pas la seule lecture possible (...) (Monteiro, 2007, p. 98-
99) ».

Puis moi j'en avais déja passé [de scanner] un avec mon médecin traitant. Y
avait une hernie, mais lui il m'avait dit que j'avais rien ! Donc quand j'ai
atterri la-bas [aux urgences] bah j'avais emmené mon scanner...! Et en fait
bah c'est le médecin des urgences qui m'a appris que sur mon scanner que
j'ai apporté y avait bien une hernie ! — Calvin

% Différentes situations semblent exister. Certains patients sont parfois obligés de prendre un nouveau rendez-
vous pour récupérer les résultats sans pour autant rencontrer le radiologue, d’autres passent les récupérer au
secrétariat et pour quelques patients, les résultats sont directement envoyés au médecin spécialiste.
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Toutefois les patients n’ayant jamais rencontré de radiologue, ils ne sont généralement pas
informés de ces subtilités, par ailleurs parfois inconnues ou sous-estimées par les professionnels

de santé eux-mémes.

Loin de rassurer les patients, I’absence de concordance clinique/radiologique est donc souvent
amere. David Le Breton rappelle combien le diagnostic est important pour la personne atteinte
d’une symptomatologie douloureuse chronique. « La persistance du sentiment d’identité exige
que demeure en lui une certitude de bientdt comprendre sa torture et surtout celle de retrouver
I’usage de soi (...) Le douloureux chronique est en attente d’un diagnostic qui fasse entrer ses
maux dans une catégorie du pensable (...) (Le Breton, 1995, p. 149) ». Certains patients sont
« décus d’une médecine échouant a cerner le mal et semblant renvoyer [leur] ressenti dans les
limbes de I’illusion ou du mensonge (Le Breton, 1995, p. 150) ». Le risque est alors qu'ils
s’enlisent dans un nombre croissant d’examens toujours plus sophistiqués, mais pas
nécessairement plus pertinents (Balagué et Dudler, 2013). Une imagerie normale est d’autant

plus lourde de conséquences qu’elle peut altérer la relation des patients a leurs médecins.

Oui, il m'a fait faire de la kiné et puis des radios, mais il ne voyait rien sur
les radios donc il ne comprenait pas. — Lionel

L’inadéquation clinique/radiologique est alors susceptible de faire douter les professionnels de
santé de la sincérité de leurs patients et d’aboutir a la conclusion fatidique selon laquelle « les
douleurs sont d’origine “psychogéne” ». Certains patients qui jusqu’alors étaient écoutés, crus

et traités sont subitement livrés a eux-mémes.

Nonobstant, I’absence de preuves n’est pas preuve d’absence. Les examens d’imagerie
médicale toujours plus nombreux et complexes supposent 1’appropriation de connaissances et
de compétences particulieres. C’est pourquoi le Conseil Professionnel de la Radiologie
Médicale Francaise (CPRMF) inscrit dans son référentiel Métier et Compétences du Médecin
Radiologue de 2010, que pour la prise en charge diagnostique d’une lombo radiculalgie de
I’adulte, il revient au radiologue de conduire 1’examen approprié « en choisissant la technique
d’imagerie adaptée a la situation clinique et a 1’étiologie suspectée (CPRMF, 2010, p. 14) ».
Certains médecins semblent par exemple ignorer que la radiographie ne permet pas de visualiser

les parties non osseuses contrairement a I’IRM. Une radiographie s’avere donc incapable de
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déceler la présence d’une hernie discale. Parce qu’ils sont indispensables, I’absence des
radiologues blesse, au sens propre comme au sens figuré. L’histoire de Laurence,

précédemment citée, en est une illustration.

Dans le cadre de I’accompagnement de sa lombalgie chronique, son médecin généraliste lui

prescrit a plusieurs reprises des examens radiologiques qui tous s’averent « normaux ».

Puis, le généraliste quand j'allais le voir euh, c'est vrai, il me manipulait un
p'tit peu, il me prescrivait des séances de kiné et d'ostéo et puis m'... d'aller
faire une radio. Puis la radio, bien évidemment, ¢ca n'donnait rien quoi, on ne
voyait rien, donc voila. — Laurence

A la douleur, s’ajoutent les premiers signes d’atteinte neurologique. Son médecin généraliste

lui prescrit une fois encore une radiographie qui s’avére « normale ».

J'travaillais, j'étais un peu occupée, « j'disais ouais, j'ai mal au dos », mais
bon, j'ai toujours eu plus ou moins mal au dos, mais vraiment pas euh...
jusgu'au jour ou c'était tres compliqué... fin je n'arrivais méme plus a passer
les vitesses et a... et a conduire et j'ai dit "y a un probléme quand méme" et
je ne dormais pratiquement plus la nuit (...) j'n'allais plus a la selle et euh,
j'avais de grosses difficultés pour euh... pour aller faire... faire pipi, mais je
ne... 'fin je... j'n'avais pas du tout fait le lien avec le dos... je... j'ne (rire)
(...)Puis ouf, mon généraliste, a part me prescrire des radios a chaque fois,
a me dire... « va faire une radio ». — Laurence

Alors gue cette symptomatologie aurait di conduire le radiologue a réexaminer la prescription
du meédecin géneéraliste en choisissant la technique d’imagerie adaptée a la situation clinique et
a I’étiologie suspectée, a savoir une IRM pour un syndrome de la queue de cheval, il n’en est

rien. C’est Laurence qui convainc enfin son médecin de lui prescrire une IRM.

La, on est sur un souci et dans ces cas-la, j suis partie voir mon généraliste
qui lui eu... J'lui ai dit . « tu peux m prescrire un IRM quoi ? ». C’est moi
qui lui ai dit « tu dois m 'prescrire un IRM ». Et eu... Et de la, on m’a prescrit
[’IRM et I'IRM a été tres alarmante et euh... lls ont dit que c 'était tres, tres
volumineux et qu’il fallait absolument aller voir un neurochir en urgence.

— Laurence

Elle est finalement hospitalisée et opérée dans la semaine qui suit. Elle garde cependant

d’importantes séquelles neurologiques et exprime une certaine rancune envers son medecin

géneraliste.
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J'en veux un peu au généraliste parce que euh... euh... c'était guand méme de
la taille d'une orange hein euh donc c'était énorme et euh... et elle a... et elle
a fait un hématome qui ont... Le professeur de neurochirurgie quand il m'a
opéré, bah il a essayé de... 'fin... de... de I'enlever au maximum, mais
malheureusement y a... 'fin y a des séquelles qui... qui voila qui...
malheureusement, ouais, font des dégats. — Laurence

Or, si la rancune de Laurence est uniquement tournée vers son médecin généraliste, c’est parce
que pour elle, il est le seul responsable du type d’examen prescrit. Si en théorie ce n’est pas le
cas, la réalité lui donne raison. Jamais le type d’imagerie prescrit par le médecin généraliste n’a

été discuté, elle n’a de toute fagon jamais rencontré de radiologue.

L’absence des radiologues n’est pas seulement délétére en cas d’absence d’anomalie visuelle,

elle I’est également lorsqu’une imagerie révele quelque chose d’anormal.

« Qui pourrais m’éclaircir » ? Des comptes rendus incompréhensibles

La HAS écrit qu’« il est recommandé d’expliquer et de dédramatiser les termes médicaux et
techniques des comptes rendus d’imagerie (Bailly et Petitprez, 2019) ». Malheureusement, les
recommandations ne sont pas tant édictées pour décrire les pratiques des professionnels de santé
que pour en pointer les lacunes (Castel, 2006). Tous les professionnels de santé ne sont pas au
fait des limites des IRM et par extension celles-ci ne sont souvent pas connues des patients.
Ainsi, la spécificité des IRM est de 77 % (Wassenaar et al., 2012). Autrement dit, 23 patients
sur 100 pensent avoir une hernie discale qui n’existe pas. Mais surtout, cet examen ne permet
pas de faire la distinction entre les anomalies visuelles normales et pathologiques,
symptomatiques et asymptomatiques. La revue systématique de la littérature de Brinjikji et al.
révéle ainsi que dans une population asymptomatique agée de 50 ans la prévalence des
dégénérescences discales est de 80 %, de perte de hauteur discale de 56 %, de protrusion discale
de 36 % ou encore de spondylolisthésis de 14 % (Brinjikji et al., 2015).

Dans ce contexte, la présence d’anomalies visuelles n’est pas plus bénéfique que leur absence
pour les patients. Certes, 1’imagerie leur permet de donner un sens satisfaisant a leur douleur et
ils sont enfin capables d’en prouver la réalité. Pour autant, ils n’ont bien souvent fait que troquer
un fardeau pour un autre. L’étude randomisee de Ash et al. portant sur 246 patients atteints de
lombalgies montre que les patients informes des résultats de leur IRM ne se rétablissent non

seulement pas mieux que les patients qui ne le sont pas, mais qu’en plus leur qualité de vie s’en
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trouve significativement diminuée (Ash et al., 2008). Tant qu’aucune pathologie n’est stricto
sensu visible, elle n’existe pas. Les symptdmes peuvent toujours étre minimisés, réinterprétés,
voire totalement niés. Comme 1’écrit Isabelle Baszanger, que « le diagnostic est moins une
lecture des ¢états de maladie qu’une fabrication de ces états et c’est “l’organisation sociale du
traitement (qui) crée les conditions de 1’expérience de la maladie, des rapports avec autrui et de
I’existence méme de la maladie” (Baszanger, 1986, p.5)». Le diagnostic modifie le
comportement des hommes face a la maladie et ajoute & la maladie un état social spécifique.
Notre propos n’est pas ici de nier la nécessité de ces examens sous prétexte que le ou les
diagnostics qui en découlent sont générateurs de stress et d’anxiété. L’acceptation de la maladie

est une étape tout aussi difficile que nécessaire au processus de guérison.

Pour autant est-il nécessaire de faire traverser cette étape aux patients lorsqu’elle n’a pas lieu
d’étre ? « La multiplication des explorations et des examens systématiques entraine la
production d’images qui dévoilent des anomalies de signification équivoque. Parfois, il s’agit
d’une variante anatomique attestant la diversité des corps (...) (Moulin, 2006) ».

La trajectoire de maladie des patients atteints de lombalgies chroniques n’est ainsi pas tant
marquée par I’absence d’anomalie visuelle que par leur (sur)abondance. Si absence il y a, celle-
ci ne dure généralement pas plus de trois mois, soit le temps de prendre un rendez-vous d’IRM
et d’obtenir le compte rendu. Alors que les patients cherchaient a découvrir la cause de leur
douleur, ils en découvrent une multitude. Les radiologues listent avec minutie 1’ensemble des
anomalies présentes. Voici par exemple le compte rendu d’un examen d’IRM posté sur les

réseaux sociaux pour une sciatique récidivante.

Pas d’anomalie focalisée suspecte décelée de la trame osseuse (...).

Pas de remaniement dégénératif inter épineux. Discopathie dégénérative du
dernier étage lombaire sans remaniement Modic des plateaux vertébraux en
miroir principalement a type de déshydratation discale sans franc pincement.
Remaniements dégénératifs zygapophysaires tres modérés des trois derniers
étages lombaires exsudatifs bilatéralement principalement en L4-L5 et a
minima en L3-L4. A noter, discopathies dégénératives T8-T9, T9-T10 et T10-
T'11 sans remaniement des plateaux vertébraux (...).

L’étude dans le plan axial retrouve

En T8-T9, hernie discale a type de protrusion paramédiane droite (...).

En T9-T10 hernie discale a type de protrusion paramédiane responsable d'un
rétrécissement canalaire discret (...).

En T10-T11, discrete protrusion paramédiane droite et gauche sans
rétrécissement canalaire significatif. — Virginie, Facebook
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Alors que ce patient pensait avoir une simple sciatique, il découvre qu’il est atteint de trois
discopathies dégénératives ainsi que de trois hernies discales. Mais surtout, il pense étre touché
par d’autres pathologies potentiellement graves « Modic des plateaux vertébraux »,
« remaniements deégénératifs zygapophysaires », « protrusion paramediane », etc. Comme
I’illustre le verbatim de Calvin, peu de patients sont capables de comprendre les termes

médicaux (sur les comptes rendus et en général) ainsi que leurs implications (Cicourel, 2002).

Ah bah les médecins ils ont des termes bien a eux vous savez hein euh... Faut
comprendre. — Calvin

Le jargon des comptes rendus d’imagerie est lourd de conséquences. L’étude qualitative de
Barker et al. montre par exemple que pour les patients atteints de lombalgies, des mots en
apparence aussi simples que «aigué » et « chronique » ne sont pas compris dans la méme
acception que celle des professionnels de santé. Pour les patients, ces deux mots ne désignent
pas tant une durée d’évolution, que la sévérité du mal dont ils sont atteints. La douleur chronique
est incurable, il s’agit de « la premiére marche les menant au fauteuil roulant ». Les mots
« instabilité », « usure », « neurologique », sont également peu compris dans leur acceptation
médicale et les représentations sociales qui les entourent sont généralement source d’anxiété et
de stress (Barker, Reid et Minns Lowe, 2009). 1l est ainsi aisé de comprendre pourquoi 1’étude
de Ash et al. révele que les patients ayant connaissance des résultats de leur IRM estiment avoir

une qualité de vie inférieure a ceux n’en ayant pas connaissance (Ash et al., 2008).

Apres avoir tenté de déchiffrer seuls le compte rendu qu’ils ont en leur possession, les patients
partent en quéte d’une aide extérieure.

Pour les utilisateurs des réseaux sociaux, celle-ci est recherchée auprés de patients atteints du
méme mal. Ceux-ci sont identifiés grace aux diagnostics présents sur les comptes rendus
d’examen d’imagerie médicale. Dans cette perspective les diagnostics permettent de créer un
contexte de conscience ouvert permettant aux patients partageant a priori les mémes
expériences associées a la maladie de se reconnaitre (Glaser et Strauss, 1964). La recherche
d’explications relatives a leur compte rendu aupres de patients plus expérimentés partageant le
méme diagnostic constitue certainement la premiere et principale raison conduisant les patients
a intégrer des groupes Facebook. Depuis trois ans que nous observons ces groupes, pas un seul

jour ne passe sans qu’une personne ne poste un compte rendu d’imagerie, voire parfois méme
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ses clichés. La raison invoquée est presque toujours la méme : le rendez-vous médical censé

expliquer le compte rendu est prévu dans les semaines, voire les mois a venir.

Figure 10 : Demande d’interprétation
d’un compte rendu d’IRM

(&) Figure 11 : Demande d’interprétation d 'un
Bonjour , ce matin je suis allée me faire un IRM. compte rendu de scanner

Quelqu'un peut m'expliquer si pincement c'est la
méme chose que hernie discale ? si quelqu'un arrive

a comprendre si c'est quelque chose grave ou pas
s'il vous plait.. j'ai mon rdv dans un mois.. bonne
journée
IRM DU RACHIS LOMBO-SACRE
Qui pourrais m' éclaircir ? Svp
INDICATION:
’pmo-n ans. Sciatalgie droite.
TECHNIQUE:

T1-T2 TSE sagittal. T2 TSE dans le plan axial.

Source : Groupe Facebook de patients

Il est important de noter que la méme dynamique est observée pour chacun des examens
effectués par les patients, qu’il s’agisse d’une imagerie de suivi ou de contrdle. Par la suite et
pour les patients n’utilisant pas les réseaux sociaux, les premicres explications seront données
par le kinésithérapeute — les séances de MK ponctuant généralement les semaines des patients
— puis par le médecin généraliste. C’est donc a ces professionnels, pas toujours qualifiés ou
disposés, que revient la difficile tache d’expliquer le compte rendu qui aura eu dans I’intervalle
le temps de plonger les patients dans un profond état d’anxiété. Qui ne le serait pas a la lecture

d’un compte rendu d’imagerie (figure ci-dessous) ?

Figure 12 : Meme internet portant sur la complexité croissante des termes médicaux utilises

BHEE LE RHUMATO: ‘
ETAl RVOUS'AVEZ]

MAL'AUCOUDES

LEGENERALISTE:
RUOUS'AVEZ

|| \I‘

Source : groupe Facebook de masseurs-kinésithérapeutes

L’anxiété est parfois telle qu’elle est susceptible d’évoluer en catastrophisme, ¢’est-a-dire une

forme d’anxiété qui amene le patient a imaginer des scénarios catastrophes, mais aussi qui
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accentue la douleur ressentie. Les conséquences du catastrophisme sont importantes et
multiples, et président a une modification substantielle de leur quotidien. Leur dos est
gravement malade, ils pensent donc nécessaire de le préserver. Pour cela ils limitent leurs
activités physiques, il s’agit des prémices de la kinésiophobie. Si les comptes rendus d’imagerie
ne sont pas toujours a la source de la kinésiophobie des patients, ils les aggravent dans la plupart
des cas. Les patients sont alors susceptibles de suspendre totalement leurs activités physiques,
ce qui peut nuire a leur rétablissement et surtout a leur vie sociale et familiale. La lecture des
comptes rendus peut également avoir une influence directe sur la trajectoire de maladie des
patients. Ces derniers pensent parfois étre si gravement atteints qu’ils croient nécessaire de
trouver une thérapie a la hauteur de leur(s) pathologie(s). Les patients sont alors susceptibles
de chercher, colte que colte, un chirurgien acceptant de les opérer. Comme nous le verrons, ce

profil de patient finit toujours par en trouver un...

En définitive, que les résultats des examens d’imagerie médicale révelent ou ne révélent pas
d’anomalies visuelles, les conséquences sont souvent les mémes. L’imagerie médicale, a
I’instar de la Gorgone Méduse, pétrifie quiconque ose la regarder directement. La seule solution
pour s’en approcher est comme pour Persée de disposer d’un bouclier permettant de refléter les
images, c¢’est-a-dire dans notre cas d’un radiologue capable de les expliquer. Malheureusement,
peu de patients disposent d’une telle défense et se trouvent pétrifiés de douleur a la vue de leurs
imageries. Comme toujours, les patients disposant d’un faible capital social, culturel et

économiqgue sont les plus exposés.

Acces a I’'imagerie médicale et inégalités sociales

La radiologie est I'une des professions médicales les plus exercées en libéral. Alors qu’a
’échelle nationale 45,7 % de I’ensemble des spécialités médicales sont exercées en libéral, cette
proportion monte a 55,8 % pour les radiologues (DRESS, 2018).

Il existe par ailleurs de fortes disparités territoriales puisque la proportion de radiologues
travaillant en libéral est au minimum de 42,9 % en lle-de-France, qu’elle s’éléve a 65,7 % dans
la région Nouvelle-Aquitaine et qu’elle atteint au maximum 77,5 % en Corse (DRESS, 2018).
La libéralisation de cette profession semble avoir exacerbé les différences existantes entre les
consultations effectuées par les patients en secteur privé et public. Le délai moyen d’acces a
une IRM est ainsi de 23 jours dans le secteur privé contre 31 jours dans le secteur public. Par-
dela les inégalités sociales et territoriales d’acces a I’imagerie médicale, ces statistiques laissent

présager d’importantes difficultés pour les radiologues exercant — encore — dans le secteur
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public et, par extension, pour les patients les consultant. « Le secteur hospitalier public souffre
d’un trés grand nombre de vacances de postes de praticiens dans la spécialité [I’imagerie
médicale] (pres de 40 % des postes de praticien hospitalier temps plein vacants, et du taux de
démission le plus élevé de I’ensemble des spécialités médicales [39 %]) (...) Cet état de fait
désorganise sur de nombreux territoires les plateaux techniques (Cour des comptes, 2016,
p. 61) ». Pour pallier le manque de radiologues, le secteur public semble avoir privilégié la
réalisation technique des examens d’imagerie au détriment de consultations médicales de
radiologie. Ce phénomene peut étre illustré par la forte surreprésentation des manipulateurs en
¢lectroradiologie qui sont pour les trois quarts aujourd’hui salariés hospitaliers (Cour des
comptes, 2016).

Dans le secteur public, tous les facteurs semblent étre réunis pour faire de la radiologie un acte
purement technique et non plus médical. Le manque de radiologues est donc susceptible
d’expliquer leur absence lors du choix de la technique d’imagerie ou de I’explication du compte

rendu pour les patients réalisant leurs examens au sein d’un centre hospitalier.

Les patients disposant d’un capital économique confortable peuvent donc non seulement
réaliser leurs examens plus précocement que les autres, mais aussi prétendre a un meilleur
accompagnement de la part de leur radiologue avant (choix de la technique) et apres

(explication des résultats) la réalisation de leurs examens.

Les inégalités sociales sont souvent cumulatives. Il est ainsi nécessaire d’ajouter aux inégalités
économiques les inégalités culturelles qui y sont consubstantielles (Bourdieu, 1979a). Les
patients disposant d’un faible capital économique sont certainement ceux pour qui la rencontre
d’un radiologue serait la plus bénéfique. Ces patients sont en effet ceux disposant du moins bon
niveau de literatie en santé (van der Heide et al., 2013 ; Sgrensen et al., 2015), c’est-a-dire la
moins bonne capacité d’accéder a I’information, de la comprendre, de 1’évaluer et de la
communiquer de maniere a promouvoir, & maintenir et a améliorer sa santé dans divers milieux
au cours de la vie (Nielsen-Bohlman, Panzer et Kindig, 2004) ». Ces patients sont a la fois les
plus affectés par la prise de connaissance des résultats de leurs examens d’imagerie médicale
(anxiété, stress, kinésiophobie et catastrophisation) et les moins bien accompagnés. Les patients
disposant d’un faible capital économique et culturel sont donc certainement les plus touchés

par ce que nous avons nomme le « syndrome de Méduse ».
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Conclusion
Au terme de cette partie, nous avons vu que les patients atteints de lombalgies chroniques
partagent généralement les mémes représentations sociales associées a I’imagerie médicale, a
leur corps et a leurs douleurs. En plus d’étre nimbée d’objectivité et de scientificité, I’imagerie
médicale s’intégre parfaitement a la vision mécaniste que la plupart des patients ont de leur
corps et de leur douleur. Les patients apparaissent donc souvent demandeurs de ces examens,
ce qui participe certainement a leur surprescription. Cette derniére est en partie responsable de
I’engorgement des centres d’imagerie qui est constitutif de la premicre expérience des patients
avec I’imagerie médicale, a savoir le temps d’attente. Si dans la plupart des cas, les patients ne
partagent rien d’autre que I’expérience de 1’angoisse et du stress généré par |’attente,
I’engorgement des centres d’imagerie a parfois pour conséquence funeste un retard de prise en
charge entrainant I’apparition d’un syndrome de la queue de cheval. Pour certains de ces
patients, I’attente est vécue comme un moment critique. Elle peut en effet étre considérée

comme un facteur d’aggravation, voire comme le facteur responsable de leurs douleurs.

Les patients semblent surtout expérimenter les conséquences associées a 1’absence des
radiologues. Cette derniére conduit quelques-uns d’entre eux a la réalisation d’examens de
radiologies inappropriés ne permettant pas de révéler I’existence d’une pathologie rachidienne
pourtant bien présente. Si dans la majorité des cas, cela n’induit rien de plus qu’un allongement
de leur parcours de soins, dans le pire des cas ce retard peut participer a 1’apparition d’un
syndrome de la queue de cheval.

Pour la majorité des patients, ’absence des radiologues se traduit principalement par un manque
d’information. Ils ne sont que rarement informés des limites (sensibilité et spécificité) associées
de ’imagerie médicale. L’absence d’anomalie visuelle est alors souvent amere. Elle constitue
en effet une remise en cause de I’ancrage physiologique de leur douleur, autrement dit de leur
sincérité envers les professionnels de santé, leurs proches, mais aussi eux-mémes. Cette absence
d’anomalie visuelle est cependant généralement de courte durée. La réalisation d’une IRM
révéle souvent non pas une, mais de multiples anomalies. Chacune d’entre elles constitue un
diagnostic susceptible d’expliquer les causes de leurs douleurs. Livrés a eux-mémes, peu de
patients sont capables de distinguer, parmi les anomalies visuelles, lesquelles sont normales et
lesquelles sont pathologiques. La complexité des termes médicaux leur fait souvent craindre le
pire. lls cherchent alors des personnes capables de les aider a déchiffrer leurs comptes rendus.
C’est pourquoi les utilisateurs de réseaux sociaux se tournent vers des groupes de patients

connaissant ou ayant connu les mémes difficultés. Leur identification est rendue possible par la
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formulation du diagnostic qui préside a la création d’un contexte de conscience ouvert
permettant aux patients de se reconnaitre et de se réunir. Les diagnostics présents sur les
comptes rendus d’imagerie créent non seulement les conditions nécessaires aux regroupements
des patients, mais ils en justifient également la nécessité. La recherche d’explications relatives
a leur compte rendu constitue vraisemblablement la premiére et principale raison conduisant

les patients & intégrer des groupes Facebook.

Pour les autres patients, les premieres explications sont généralement apportées par leur
kinésithérapeute puis par le médecin généraliste. C’est donc a ces professionnels que revient la
difficile tache d’expliquer un compte rendu qui aura eu le temps de plonger les patients dans un
profond état d’anxiété, voire de catastrophisme. En définitive, que les résultats des examens
d’imagerie médicale révelent ou ne révelent pas d’anomalies visuelles, les conséquences sont
souvent les mémes pour les patients n’ayant jamais rencontré de radiologue. L’imagerie
médicale pétrifie quiconque n’est pas préparé a la regarder et ce sont généralement les patients

disposant d’un faible capital économique et culturel qui en font I’expérience.

Les expériences associées a la réalisation d’examens d’imageries médicales constituent un
tournant majeur pour les patients atteints de LRPO. Cette partie de leur trajectoire de maladie
induit non seulement des expériences communes fortes, mais aussi et surtout d’identifier les
patients partageant ces expériences grace a 1’établissement d’un ou plusieurs « diagnostics ».
En cela, la réalisation d’examens d’imageric médicale permet clairement aux patients de se
constituer en groupes. Plus qu’une possibilité, I’absence des radiologues crée un besoin : celui

de comprendre et d’interpréter leurs comptes rendus.

148



Section 4 : la consultation des rhumatologues

Héritiers du thermalisme, les rhumatologues sont considérés comme les spécialistes des
affections rachidiennes, des pathologies articulaires, osseuses et musculaires (Senbel et
Wendling, 2015). La HAS les considére comme des médecins de second recours pour les
patients atteints de lombalgie chronique ou a risque de chronicité, tout comme les médecins de
Médecine Physique et Réadaptation (MPR) (Bailly et Petitprez, 2019)%". Ils sont ainsi
positionnés dans le parcours de soins des patients aprés les médecins généralistes et les
masseurs-kinésithérapeutes, mais avant les chirurgiens du rachis et les algologues. Les
rhumatologues sont donc généralement les premiers spécialistes médicaux rencontrés par les
patients atteints de lombalgies chroniques®®. Dans ce contexte, la trajectoire de maladie des
patients atteints de LRPO est presque toujours marquée par la rencontre de ces professionnels

de santé.

Les rhumatologues disposent de multiples compétences utiles a I’accompagnement des patients
atteints de lombalgies chroniques. Selon le livre blanc de la Rhumatologie Francaise, la
radiologie conventionnelle ostéo-articulaire a toujours fait partie de leur champ de compétence
(diagnostic et réalisation) et leurs connaissances leur permettent d’optimiser les traitements des
patients atteints de lombalgies chroniques grace a la combinaison de la rééducation, des
traitements antalgiques, anti-inflammatoires oraux et percutanés (Senbel et Wendling, 2015,
p. 71, 92). Les expériences rapportées par les patients devraient en tout état de cause faire
mention de I’influence de chacune de ces compétences sur I’évolution de leurs lombalgies. Or,
seuls les traitements percutanés semblent marquer 1’expérience de la rhumatologie faite par les

patients.

37 LLa centralité de la rhumatologie dans le parcours de soins des patients atteints de lombalgies chroniques est une
particularité francaise. Aux Etats-Unis ou en Angleterre, les rhumatologues sont avant tout des spécialistes des
maladies inflammatoires et de ’arthrose (Senbel et Wendling, 2015) et ne participent généralement pas, ou avec
réticence, a 1’accompagnement des patients souffrants de lombalgies chroniques (Borenstein, 2010 ; Cooper,
Booker et Spanswick, 2003). Ces derniers sont effet préférentiellement suivis par des chirurgiens orthopédistes ou
des médecins de MPR.

38 Les MK sont des spécialistes paramédicaux et les radiologues ne sont pas a proprement parler rencontrés par les
patients.
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Traitements et orientations en rhumatologie

« 1l devait faire des infiltrations parce qu’il ne savait pas quoi faire d’autre »

La quasi-totalité des patients interrogés a consulté un rhumatologue, ce qui illustre la place
centrale de cette spécialité médicale dans la trajectoire de maladie des patients atteints de
lombalgies chroniques. Toutefois, I’expérience des patients au contact de ces professionnels
s’éloigne considérablement de ce que laisse présager leur place centrale et les multiples

compétences décrites par le livre blanc de la Rhumatologie de 2015.

Alors que la radiologie conventionnelle ostéo-articulaire a toujours fait partie du champ de
compétence des rhumatologues, notre corpus de données ne permet pas de mettre en exergue
I’importance de cette compétence chez les patients aujourd’hui atteints de LRPO. Pour eux, le
rapport de la rhumatologie a la radiologie se limite a la seule prescription d’examens d’imagerie
médicale et a I’interprétation des comptes rendus.

Bien que la rééducation fasse partie de leur champ de compétence, aucun des patients interrogés
ou observés sur les groupes Facebook ne semble en avoir directement bénéficié. La rééducation
parait étre plus souvent confiée a un tiers, a savoir les masseurs-kinésithérapeutes ou, plus
rarement, les médecins de MPR.

Les connaissances des rhumatologues leur permettent d’optimiser les traitements des patients
atteints de lombalgies chroniques grace a la combinaison des traitements antalgiques et anti-
inflammatoires oraux ; or les patients aujourd’hui atteints de LRPO ne semblent pas avoir fait
I’expérience d une amélioration franche de leurs douleurs par rapport aux traitements proposés

par leurs médecins généralistes.

En revanche, une expérience est massivement partagée par les patients ayant consulté des
rhumatologues : celle des infiltrations. Les infiltrations sans guidage sont en effet effectuées
par 96,8 % des rhumatologues (Senbel et Wendling, 2015).

La premiére infiltration peut étre considérée comme un moment critique puisqu’il s’agit
veritablement de la premiére intrusion médicale au sein du corps des patients. Ce moment est
d’autant plus critique que cette pratique est parfois crainte par les patients. L’insertion d’une

aiguille a proximité de la moelle épinicre n’est pas un acte anodin.
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Jeudi je hospitalisée pour infiltration sous scanner j ai tellement peur, pour
me réconforter je me dis que j aurais plus mal j espére la douleur est tellement
dure a supportée. D — Cathy, Facebook

Comme pour Cathy, beaucoup de patients atteints de lombalgies chroniques voient en cet acte
une promesse de soulagement durable. Ainsi le stress généré par le caractere invasif des
infiltrations est contrebalancé par les bénéfices qu’elle est susceptible d’apporter. 11 s’agit de la
contrepartie a la majoration de I’effet placebo associée a I’utilisation de techniques percutanées.
La méta analyse de Zhang et al. montre en effet que 1’injection d’un placebo a une efficacité
antalgique plus importante que son ingestion chez les patients atteints d’arthrose (Zhang et al.,

2008).

Si pour certains patients atteints de lombalgies chroniques les infiltrations permettent de
soulager durablement leur douleur, aucun des patients atteints des LRPO interrogés n’a eu la
chance de connaitre un tel soulagement. Pour eux, les bénéfices antalgiques qui leur sont

associés ont généralement eu une faible durée.

Oui, on m’a proposé des infiltrations, mais non... J’en ai déja eu 4 doubles,
dont par scanner. Bon cest... Ca ne m’a pas fait mal, mais bon, au bout d 'un
moment quand ¢a dure que 15 jours ¢a ne sert un peu a rien. — Marcel

Il existe certaines similitudes entre la perception des patients associée aux infiltrations et celles
associees aux techniques de masso-kinésithérapie passives (Cf. chapitre 111, 3. Les MK, PIT 1 :
Les MK « passifs »). Tout d’abord, si le répit offert par les infiltrations est parfois indéniable,
celui-ci est de trop courte durée et nécessite un nombre important et régulier d’injections. Cette
thérapie s’aveére donc souvent trop contraignante. Liliane, membre d’un groupe Facebook,

rapporte le contenu de sa consultation avec son rhumatologue pour une hernie discale L5-S1.

Le rhumato voulait que je fasse une infiltration au cabinet chaque semaine,
il est fou lui / (...) Donc je n ai plus de rhumato car lui non merci... pourtant
c est mon generaliste qui m avait dit d aller le voir pfff.... — Liliane, Facebook

Ensuite, les patients ayant déja fait ’expérience de la TENS avec les MK comprennent
également rapidement que les infiltrations ont une visée palliative. Elles ne leur permettront pas

de guérir, mais seulement d’étre soulagés. Or, ce n’est toujours pas ce qu’ils recherchent.
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Cependant, le rejet des infiltrations semble arriver plus rapidement et étre plus exacerbé que
celui des techniques de masso-kinésithérapie passives.

Premiérement, contrairement aux MK qui restent pour les patients des « paramédicaux », les
rhumatologues sont de « vrais médecins », « spécialistes du mal de dos » et certains sont mémes
« professeurs ». Or, les attentes des patients envers les professionnels de santé sont a la hauteur
des représentations qu’ils en ont. IIs peuvent comprendre qu’un MK ne puisse les guérir, mais
moins un rhumatologue. Le fait d’étre uniquement accompagné sur le versant palliatif par ces

spécialistes leur fait de plus craindre I’irréversibilité de leur état.

On a essayé plein de choses aussi en méme temps. Jusqu’au jour ou le
rhumatologue ne savait plus quoi me dire... Et je ne savais plus quoi faire
quoi. — Sandrine

Deuxiémement, le répit offert par les infiltrations est vécu différemment de celui des techniques
de masso-kinésithérapie. Le soulagement est certes plus durable, mais sa perception doit étre
pondérée par une durée de souffrance qui est également souvent plus importante. Il semble ainsi
qu’étre soulagé une heure aprés deux mois de douleur ait une valeur comparable a un
soulagement d’une semaine aprés une année de souffrance. En revanche, la balance
bénéfice/caractére invasif des infiltrations ne penche pas en leur faveur.

Troisiemement, les infiltrations sont des actes médicaux purement techniques, contrairement
aux massages qui sont a la fois techniques et humains. Le manque d’humanité associé aux
infiltrations, lorsqu’il n’est pas compensé par le contenu de la consultation, est susceptible de
jouer en sa défaveur. Or, les patients brossent parfois le portrait de rhumatologues expéditifs
uniquement portés sur le versant biologique de la douleur et peu a 1’écoute de leurs

préoccupations psychologiques et sociales.

Tres en colére contre mon rhumato....... j ’en sors il me dit que en gros que je
simule la douleur ..... Je suis rentrée dans le cabinet je lui explique mes
douleurs il entend et me dit qu il va me donner ce qu'il faut... puis s arréte...
regarde mon IRM et comme il est indiqué pas de conflit il me dit que c ’est
pas cohérent avec ma sciatique donc..... il me donne des gouttes pour me

Tout comme pour les MK passifs, les patients finissent généralement par relativiser 1’ intérét
des infiltrations et de ceux qui les pratiquent. Certains en viennent méme a totalement rejeter la
rhumatologie. C’est par exemple le cas de Lionel qui décrit ses Six mois de consultation avec

son rhumatologue.
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Lui [le rhumatologue], je ne le conseille vraiment a personne. Parce qu il est
pas... Il'y a des collegues a moi qui sont allés le voir et puis il s ’est passé les
mémes choses que moi. Il devait faire des infiltrations parce qu’il ne savait
pas quoi faire d autre. Donc voila, j ‘avais infiltration, sur infiltration. Ca me
faisait rien. — Lionel

Le rejet des infiltrations, et par extension de la rhumatologie, semble étre I’expérience partagée
par une majorité de patients atteints de LRPO. Il est cependant important de noter que dans
certaines situations les infiltrations sont susceptibles d’étre recherchées. C’est notamment le cas
pour les patients ayant une indication chirurgicale, mais ne souhaitant pas se faire opérer.
L’infiltration peut alors devenir un objet de négociation permettant de repousser la réalisation
de la chirurgie. Toutefois, il apparait que cette situation ne concerne pas tant les patients que

les rhumatologues.

La rhumatologie pour éviter la chirurgie

Nos observations suggérent 1’existence d’une certaine tension entre les rhumatologues et les
chirurgiens. Cette tension, méme si elle ne repose pas nécessairement sur des faits objectifs, est
tout de méme susceptible de refléter des caractéristiques professionnelles expérimentées par les
patients.

Pour les chirurgiens que nous cotoyons, les rhumatologues ne sont pas assez interventionnistes
et leurs « pigdres sans efficacité démontrée » ne font que retarder I’inévitable®®. Or, a la lecture
du livre blanc de la Rhumatologie, il apparait effectivement que I’infiltration constitue pour les
rhumatologues la seule alternative possible a une chirurgie du rachis. « Il faut également
rappeler ici que I’alternative aux infiltrations rachidiennes est la chirurgie rachidienne, plus
lourde, plus onéreuse et plus a risque que les infiltrations (Senbel et Wendling, 2015, p. 142) ».
Les auteurs indiquent ainsi que les infiltrations rachidiennes de corticoides « font partie de
I’arsenal thérapeutique depuis plusieurs décennies et cela crée une situation de fait ». Ils
concedent cependant que le Service Médical Rendu (SMR), c’est-a-dire I’utilité, des
infiltrations rachidiennes est sujet a controverse. Pour les auteurs la principale problématique
soulevée par cette polémique semble étre le potentiel vide thérapeutique laissé en cas d’abandon

des infiltrations.

39 Pour les rhumatologues cette tension est le fruit du phénomeéne inverse. Les chirurgiens du rachis sont considérés
comme « trop prompts a dégainer leur bistouri pour ouvrir leurs patients ».
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Plus généralement, ces avis [ceux de 1’Agence Nationale de Sécurité du
Médicament et de la Commission de Transparence] remettent en cause la
pertinence et le rapport bénéfice — risque des infiltrations rachidiennes,
aboutissant a un vide thérapeutique entre médicaments antalgiques et anti-
inflammatoires (régulierement en échec) et la chirurgie discale ou plus
globalement rachidienne (Senbel et Wendling, 2015, p. 93).

Il semble ainsi que pour les rhumatologues, I’intérét des infiltrations ne réside pas tant dans le
soulagement qu’elles procurent, que dans leur capacité a permettre aux patients d’éviter le
recours a une chirurgie du rachis dont les conséquences sont parfois lourdes. Dans un certain
nombre de cas, les pathologies rachidiennes peuvent effectivement régresser, voire étre
résolues, avec I’aide d’un traitement conservateur (Yang et al., 2011 ; Chiu et al., 2015). Dans
ce contexte, les infiltrations permettent aux patients de « supporter » la douleur en attendant

que le temps fasse son office.

Cette stratégie de « contre la montre » et d’évitement de la chirurgie est opérante pour certains
patients, mais pas pour tous. Pour ces derniers, elle peut simplement conduire a un allongement
du parcours de soins des patients vécu comme inutile comme c’est le cas pour Lionel
précédemment cite.

Cette stratégie semble aussi pouvoir étre en partie tenue pour responsable du développement de
certains syndromes de queue de cheval. Si les rhumatologues orientent les patients vers des
chirurgiens lorsqu’ils jugent qu’une intervention est nécessaire, il nous semble que leur
interprétation de la clinique et des imageries est parfois affectée par leur méfiance envers la
chirurgie. Certains patients atteints de LRPO n’ont été orientés vers la chirurgie qu’apres
I’apparition et I’évolution de symptomes neurologiques importants. L’exemple de Calvin en est

une bonne illustration.

A I’age de 33 ans un scanner révéle la présence d’une hernie discale L5/S1 vraisemblablement
responsable de ses lombo radiculalgies. Il consulte alors un rhumatologue qui lui fait plusieurs
infiltrations. Malgré des douleurs toujours bien présentes, Calvin maintient son activité
professionnelle, sa vie sociale et familiale sans trop de conséquences. Cette situation dure un
peu plus de 10 années. A 44 ans, ses douleurs se majorent subitement et sont accompagnées

d’une paralysie des hanches et de difficultés a aller a la selle. 1l est alors hospitalise.

J’ai €té hospitalisé au CHU... Pendant 18 jours... Dans un service euh... A
la con! A la con hein. Je crois que c était le 9°™ [la rhumatologie] ! Mais
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avant tout j ai atterri aux urgences ! J’pouvais pas me mettre debout hein !
Qui lui m’a donné... Je crois que c ‘était de la morphine ! Je suis pas sOr...
Pour me foutre debout ! J"ai hurlé de douleur ! Mais j ‘ai hurlé, quand je vous
dit j’ai crié, croyez-moi j’ai crié ! Et de la ils m’ont foutu au 9°™ étage,
pendant 10 jours. — Calvin

Pendant ces 10 jours la situation de Calvin ne s’améliore pas. Il ne peut toujours pas aller a la
selle, il a toujours d’importantes douleurs a la jambe et au dos et « bouffe » de nombreux
médicaments. Lorsqu’il rencontre enfin le médecin, il lui demande a passer un nouveau scanner

sans résultat.

Enfin Bref ! Et au bout de 10 jours, au bout de quelques jours, le médecin
passe, le chef de clinique passe, c ‘était une femme. Je lui dis « voila j ‘ai une
hernie discale L5/S1, est-ce que j ‘pourrais passer un scanner ? » Etelle m’a
dit « Je vais en parler... » Mais de la euh... Rien n’est venu ! L interne s ’est
représenté quelques jours apres. Il m’a dit lundi vous étes dehors. Il m’a fait
une infiltration, j ‘en ai eu 2 en 2 jours. — Calvin

Aprés deux infiltrations, Calvin est finalement renvoyé chez lui sans que son état ne se soit

amélioré.

IIs m’ont renvoyé chez moi avec de la morphine. Skenan Actiskenan. Donc
moi apres j’en ai bouffé a tire-larigot ! Toutes les deux heures, j'y allais
hein ! Jours et nuits ! — Calvin

Une semaine apres Calvin retourne a 1’hopital ou il est hospitalisé et opéré en urgence. Son

scanner révele la présence d’une hernie discale comprimant sa moelle épiniere.

Bah j ‘étais de nouveau paralyse, j 'suis retourne chez mon medecin et pis il
Mm’a renvoyé au CHU en urgence. Y a que j’ai passé le scanner... Et il m’a
dit, bah Monsieur vous avez une hernie énorme euh... On va essayer de
sauver la racine. Et de 1a, scanner, opération dans la foulée. — Calvin

Conclusion

L’expérience que les patients atteints de LRPO ont de la rhumatologie semble
majoritairement dominée par celle des infiltrations. Celles-ci constituent la premiere forme
d’intrusion médicale dans leur corps. La premiére infiltration peut ainsi étre considérée comme
un moment critique. Les résultats des infiltrations ne sont, dans cette population, pas a la hauteur

des attentes qu’elles génerent. Alors que les patients espérent une prise en charge étiologique
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leur permettant véritablement de guérir, ils expérimentent une prise en charge palliative. Celle-
ci s’avere par ailleurs peu efficace et laisse planer le spectre de I’irréversibilité de leur état.
L’absence d’efficacité antalgique des infiltrations ne se solde cependant pas toujours par leur
arrét. 1l apparait en effet que pour certains rhumatologues cette thérapie a non seulement pour
objectif de soulager les patients, mais aussi de les éloigner de la chirurgie. Mus par leur
méfiance envers des chirurgiens pergus comme un peu trop zélés, les rhumatologues
considérent les infiltrations comme la seule alternative viable a la chirurgie. L’objectif ne
semble donc pas tant étre que les patients expérimentent les bénéfices directs des infiltrations
correspondant a leur demande (réduction de la douleur), que les bénéfices indirects associés
aux préoccupations des rhumatologues (éloignement de la chirurgie). Permettre aux patients
d’éviter une chirurgie semble ainsi étre le leitmotiv de la rhumatologie.

Si cette stratégie d’évitement de la chirurgie est opérante pour certains patients, elle ne I’a pas
¢té pour les patients aujourd’hui atteints de LRPO. Elle peut simplement conduire & un
allongement de leur parcours de soins amenant bien souvent les patients a porter un regard
négatif sur la rhumatologie et les infiltrations. Elle est également susceptible d’avoir participé

au développement et a I’évolution de syndromes de la queue de cheval.

Les expériences associées a la consultation des rhumatologues sont vraisemblablement
partagées par la plupart des patients atteints de douleurs chroniques. En cela, leur consultation
ne semble pas propice a la constitution de groupes. Il parait cependant probable que les
traitements et orientations proposées varient en fonction de la symptomatologie douloureuse.
Dans cette perspective, les expériences associées a la consultation des rhumatologues semblent
étre consubstantielles a la trajectoire de maladie des patients atteints de LRPO, sans toutefois

leur permettre de se regrouper.
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Chapitre V : deuxiéme partie de la trajectoire de maladie des patients atteints de LRPO
implantés de dispositifs de neurostimulation : la chirurgie et les douleurs post-
opératoires
Section 1 : les patients face a la chirurgie et aux chirurgiens
Chaque année, plusieurs dizaines de milliers de patients font 1’expérience d’une chirurgie
rachidienne. Les patients atteints de lombo radiculalgies chroniques ne sont heureusement pas
tous confrontés a une chirurgie du rachis. Les patients atteints de LRPO 1’ont cependant tous
été. Ceux-ci sont principalement issus de deux Groupes Homogenes de Malades (GHM) dont
la distinction n’est pas seulement pertinente du point de vue institutionnel, mais aussi

expérientiel.

Le premier GHM est relatif aux « autres interventions sur le rachis » (08C27). Il totalisait 61 654
patients en 2011. 45 % des actes de ce GHM correspondaient a 1’exérése d’une hernie discale
lombaire et 6,2 % a une exérése de récidive de hernie discale lombaire. Au total, un peu plus
de 50 % des actes de ce GHM concernaient la chirurgie de la hernie discale (HAS, 2014a).
L’objectif de cette chirurgie, autrement nommeée chirurgie de décompression, est de retirer les
tissus ou les fragments disco ostéophytiques qui font pression sur la structure radiculaire afin
de la dégager. 1l arrive en effet que la compression d’un canal lombaire obstrué par une hernie
discale soit a I’origine de douleurs lombo radiculaires.

Le deuxieme GHM se rapporte aux « autres interventions majeures sur le rachis » (08C52). 11
comptait 21 512 patients en 2011. 22,5 % d’entre eux ont eu un diagnostic de compression des
racines et plexus nerveux au cours d’atteintes des disques intervertébraux, 21,1 % de
spondylolisthésis et 12 % de rétrécissement du canal médullaire (HAS, 2014a). Les différentes
techniques d’ostéosyntheése et d’arthrodeése constituaient la grande majorité des actes de ce
GHM. L’objectif de ces chirurgies, également nommées chirurgies de stabilisation ou
instrumentées, est de stabiliser la colonne vertébrale grace a la fusion d’au moins deux vertebres
adjacentes a I’aide de « plaques », de «vis » et de «tiges », afin de rigidifier un segment

rachidien.

Au total, 83 166 patients ont ainsi fait I’expérience d’une chirurgie rachidienne en 2011. Si ce
nombre apparait relativement peu élevé, il convient de préciser qu’entre 2009 et 2011 il a connu
une augmentation de 8,3 %. Le nombre de patients inclus dans le GHM 08C27 a augmenté de
3,1 % et celui du GHM 08C52 de 26,9 % lors de cette péeriode.
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Tous ces patients ont en commun le fait d’avoir été opérés du rachis. Pourtant leurs expériences
divergent selon le type d’intervention. Dans une premicre partie, nous traiterons des craintes et
des attentes associées a la chirurgie. Nous montrerons d’abord que bien qu’omniprésentes, les
craintes des patients varient en fonction des degrés d’invasivité¢ et de complexité des
interventions. Les craintes associées aux risques organiques sont co-construites par les patients
et les chirurgiens. Celles-ci ne sauraient cependant pas se limiter a la seule dimension
biologique. Elles sont également sociales. Nous verrons ensuite que bien souvent les craintes
sont surpassées par les fortes attentes des patients qui espérent grace a la chirurgie pouvoir
retrouver leur vie d’avant. Ces attentes ne sont pas créées ex nihilo, mais sont le fruit des
représentations sociales associées a la chirurgie et aux interactions entre les patients et les
chirurgiens. Les attentes sont parfois telles qu’elles guident les choix des patients, pour le
meilleur et pour le pire.

Dans une deuxiéme partie, nous verrons que souvent la déception des résultats opératoires —
relatifs a la réduction de la douleur — est a la hauteur des attentes des patients, mais aussi des
chirurgiens. Si la grande majorité des interventions peut étre considérée comme une réussite
sur le plan anatomique, ces opérations peuvent également toutes étre considérées comme des
échecs sur le plan de la réduction de la douleur. Tous les échecs ne sont cependant pas vécus
de la méme maniére, car toutes les chirurgies ne permettent pas de déterminer avec autant de
facilité les causes des douleurs post-opératoires. La recherche de 1’origine des douleurs
qualifiées de « résiduelles » n’est triviale ni pour les patients ni pour chirurgiens. Elle permet
notamment aux premiers de comprendre et de donner un sens a leurs douleurs et aux deuxiemes

de faire évoluer leurs pratiques professionnelles. Mais a quel prix...

158



La chirurgie avant [’intervention : entre craintes et attentes
Bonsoir, Voila, j’ai la date de mon opération : 23 mars. Ce n’est pas
["opération qui m’embéte, au contraire, je n’attends qu’elle a l’idée de re-

vivre a100%. — Ethan, Facebook

Les craintes associées aux risques organiques

La chirurgie est crainte parce qu’aucune intervention chirurgicale n’est anodine, qui plus est
lorsqu’elle est effectuée sous anesthésie générale et a proximité de la moelle épiniére ou du
fourreau dural. L’étude rétrospective de L. Proietti et al. portant sur 338 patients opérés du
rachis (chirurgie de décompression, décompression plus instrumentation, instrumentation
uniquement) rapporte 17,75 % de complications. 15 % d’entre elles sont considérées comme
majeures (déficit neurologique transitoire, thrombose veineuse profonde, etc.) et 75 % comme
mineures (durotomie accidentelle, infection, etc.) (Proietti et al., 2013).

Les informations relatives aux risques opératoires sont délivrées avec divers degrés de précision
et d’adaptation au capital socioculturel des patients par les chirurgiens et sont donc plus ou
moins bien comprises et intégrées par les patients. Bien que certains d’entre eux soient dans
I’incapacité de comprendre les informations qui leur sont apportées — a cause d’'un manque de
littératie en santé, tous savent que le rachis est un organe névralgique du corps. Tout un chacun
ou presque sait qu'une lésion de la colonne vertébrale est susceptible d’entrainer la mort
lorsqu’elle se produit au niveau cervical (entre CO et C4) et une paralysie des membres
supérieurs ou inférieurs lorsqu’elle se situe aux étages sous-jacents. Les films d’action, les
accidents de la voie publique nous le rappellent quotidiennement. L’ importance du rachis est
telle qu’elle est passée dans la langue ordinaire. On parle en effet de « colonne vertébrale » pour
désigner tout élément supportant a lui seul le poids d’un édifice qu’il soit physique ou
métaphysique. En conséquence, les chirurgies du rachis sont toujours un peu craintes.

A ces inquiétudes, il faut ajouter celles relatives & I’anesthésie générale. Les patients ont parfois
peur de se réveiller trop tot, ou plus souvent de ne pas se réveiller du tout. Ainsi, I’étude de M.
Mitchell portant sur 460 patients allant bénéficier d’une chirurgie sous anesthésie générale

rapporte que 85 % d’entre eux se déclarent anxieux le jour de I’intervention (Mitchell, 2010).

M. Jawaid et al. montrent ainsi que le niveau d’anxiété préopératoire relatif a différents types
d’interventions chirurgicales électives est en moyenne de 57,6/100 chez 193 patients (0
représente une absence d’anxiété et 100 le plus haut niveau d’anxiété imaginable). Parmi les

cinq principaux facteurs associés a I’anxiété opératoire sont présents dans cette étude : la peur
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des complications peropératoires, les résultats de 1’opération, la douleur post-opératoire et
I’incapacité fonctionnelle (Jawaid et al., 2007). L’étude de J. S. Lee et al (2015) portant plus
specifiquement sur les chirurgies du rachis effectuées sous anesthésie générale donne des
résultats comparables. Quatre-vingt-sept % des patients rapportent un état d’anxiété
préopératoire. Le score d’anxiété préopératoire moyen associ¢ a I’acte chirurgical est
significativement plus élevé que celui associé a 1’anesthésie (4,6/10 vs 3,2/10) (Lee et al.,

2016a).

En accord avec ces données, plusieurs patients interrogés rapportent avoir eu une nuit agitée la
veille de l’intervention et plus particulicrement ceux allant étre opérés d’une chirurgie
instrumentée. Toutes les chirurgies n’induisent en effet pas les mémes craintes, notamment
parce que leurs degrés de complexité technique et d’invasivité différent sensiblement. Il semble

ainsi pertinent de distinguer les chirurgies de decompression des chirurgies instrumentées.

Les chirurgies de décompression sont certainement celles qui inquietent le moins les chirurgiens
et, par extension, leurs patients. Il s’agit de I’'une des interventions rachidiennes les plus
courantes. La durée de I’intervention est généralement inférieure a une heure et peut méme étre
réalisée en ambulatoire, ¢’est-a-dire permettre au patient un retour a domicile le jour méme.
Lorsqu’elles sont effectuées par voie mini-invasive, comme c’est majoritairement le cas de nos
jours, elles ne laissent généralement comme seule trace de leur passage qu’une cicatrice de 3 a
5 cm. De plus, il s’agit de I'une des chirurgies du rachis avec le plus bas taux de complications.
C’est généralement sous ce jour favorable que cette intervention est présentée par les

chirurgiens, comme ca a été le cas pour Sandra.

Moi, I'impression qu'il m'a donnée c'est que comme c'est une chirurgie banale
et que lui s'intéresse a des pathologies plus graves (...) j'ai I'impression que
pour lui la hernie discale n'est pas quelque chose d'important, n'est pas
intéressant. Finalement, c'est une hernie, c'est un acte... C'est comme.... Une
carie pour un dentiste... C'est anodin. — Sandra

Malgré une variabilité technique bien plus importante pour les chirurgies instrumentées que
pour les chirurgies de décompression, il ne nous semble pas pertinent de complexifier davantage
notre analyse en stratifiant notre population selon le nombre de niveaux vertébraux fusionnés,

ou encore selon le type de chirurgie (ouverte ou percutanée).
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Les autres arthrodéses que j'ai rencontrées... Ca dépend des techniques,
parce que maintenant il y a de nouvelles techniques ou qui sont pas si
nouvelles que ¢a, mais qui sont plus répandues et du coup, il y a... Les
hospitalisations sont moins importantes, sont moins longues, et I'intervention
est moins invasive aussi. Parce que moi la cicatrice mesurait presque 50 cm
quand méme, mine de rien. — Martine

Aussi diverses soient-elles, ces interventions semblent présentées par les chirurgiens avec
moins de Iégereté aux patients que les chirurgies de décompression. Elles peuvent en effet durer
plusieurs heures, nécessiter plusieurs jours d’hospitalisation et plusieurs semaines de
convalescence. Certaines chirurgies sont susceptibles de laisser des cicatrices de plusieurs
dizaines de centimétres. Leur taux de complication est également parmi les plus élevés. L’étude
rétrospective de L. Proietti et al. susmentionnée, indique qu’il est multiplié par 2,8
comparativement aux chirurgies de décompression avec un risque plus de 5 fois plus élevé
d’infection (Proietti et al., 2013).

Il serait toutefois faux de considérer que les seules préoccupations des patients résident dans
des aspects purement techniques et probabilistes qui ne parlent bien souvent qu’aux chirurgiens.
Ils apparaissent généralement tout aussi préoccupés par les conséquences directes de la

chirurgie sur leur vie quotidienne que sur ses éventuelles conséquences sur leur vie future.

Les craintes associées aux ruptures de la vie quotidienne

Aux craintes générées par les risques « organiques et individuels » inhérents a toute intervention
chirurgicale, il convient d’ajouter celles provoquées par les ruptures de la vie quotidienne
induites par la plupart des actes opératoires. L’hospitalisation et surtout la convalescence
nécessitent souvent une mise entre parenthéses de la vie familiale et professionnelle. Or, celle-

ci n’est pas toujours souhaitée ni possible dans I’immédiat ou a plus long terme.

C’est ainsi que malgré une majoration importante de ses douleurs en 2007 et une indication
chirurgicale, Francoise préfere se tourner vers la masso-kinésithérapie intensive et la
rhumatologie (donc vers les infiltrations) plutdt que vers la chirurgie. Elle ne se fait finalement

opérer que 6 années plus tard, c’est-a-dire en 2013.

La douleur était tres localisée, tres, trés douloureuse, et voila et puis je tenais
amon travail et je me suis accrochée. Le dos j'ai appris a vivre avec, jusqu'au
moment ou, bah... Le chirurgien voulait m’opérer tout de suite, je lui ai dit
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« nom je peux pas, mon patron compte sur moi, faut que j organise tout, tout
ce qu’y a a organiser et aprés vous pourrez m’opérer ». — Frangoise

Comme I’illustre ce verbatim, Frangoise justifie cet important laps de temps par son implication
professionnelle. Le report de la chirurgie n’est cependant possible que tant que les douleurs ne
sont que des douleurs, ¢’est-a-dire tant qu’aucune incapacité fonctionnelle ne limite I’activité
professionnelle. L’attitude de Frangoise, employée dans une agence bancaire, est en totale
adéquation avec la description faite par D. Le Breton du rapport des milieux ouvriers a la
douleur : «on “prend sur soi” plutdt que de perdre une journée de travail et de consulter un
médecin. Le corps est le premier instrument de travail. Douleur et maladie sont percues dés lors
que I’entrave aux activités professionnelles et personnelles devient sensible (Le Breton, 1995,
p. 133) ». Dans le cas de Francoise le report de la chirurgie semble majoritairement attribuable
a ses ambitions professionnelles/son rapport a I’emploi. Il convient cependant de noter que pour
certains patients la précarité socioprofessionnelle est susceptible d’induire un report de la

chirurgie qu’il est possible de qualifier de « contraint »*°,

I1 est intéressant de noter que I’attitude de Frangoise entraine une modification de I’indication
chirurgicale. Le chirurgien décide en effet d’effectuer en une seule et méme intervention deux

chirurgies de décompression et une chirurgie instrumentée.

La, il [le chirurgien] m'a dit « je fais d'une pierre deux coups », je dis « c'est-
a-dire ? », il me dit « j'enleve les deux hernies discales et je fais I'arthrodése.
Je dis « comment?», il me dit « c'est pas la peine vous reviendrez pas
autrement », il a cerné le personnage [rire], donc il a fait d'une pierre deux
coups, alors ¢a a été plus long, plus douloureux que s’il avait fait un puis
apres l'autre, mais quelque part je I'en remercie parce que c'est suffisamment
difficile. — Francoise

Notre corpus révele également que I’environnement familial est un facteur de crainte amenant
a un potentiel report de la chirurgie, voire a son évitement. Les chirurgies rachidiennes,
notamment celles instrumentées, sont susceptibles d’induire une forte limitation des capacités
fonctionnelles, voire un alitement. Les patients peuvent alors se retrouver dans 1’incapacité de
faire leurs courses, leur ménage et de s’occuper de leurs enfants. L.’absence de soutien familial

ou de proximité permettant de pallier les limitations associées a la convalescence est susceptible

40 Tout le monde n’a pas la possibilité de pouvoir quitter son travail pour pouvoir prendre soin de sa santé :
personnes non-déclarées, intérimaires, Contrat a Durée Déterminée, indépendants etc. Les conditions de travail les
plus précaires sont celles qui exercent généralement le plus de contraintes.
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d’engendrer un report de la chirurgie, jusqu'a ce que celle-ci ne soit plus une option, mais une

obligation.

Moi encore une fois, je ne suis pas concernée parce gque j'ai ma famille et
tout, mais... Il faut prendre en compte qu'il y a beaucoup de personnes qui
sont seules en plus quoi. Et qui ont tout a gérer. Quand mon mari partait le
matin a 5h, qu'il revenait le soir a 19 h. Bah il m'a fallu une infirmiére pour
m'habiller, me prendre la douche et tout ¢ca. Mais en plus, il me fallait de
I'aide comme ¢a, mais il m'aurait fallu de I'aide pour faire mon ménage,
parce que mon mari travaillait encore a cette époque-la. - Christiane

Les craintes associées a la réalisation d’une chirurgie du rachis lombaire sont partagées par la
quasi-totalité des patients atteints de LRPO, mais leur intensité varie selon le type
d’intervention. Seules les expériences des patients touchés par un syndrome de la queue de
cheval semblent différer. Dans leur cas, les craintes associées a I’intervention paraissent
subordonnées a celles de 1’évolution de leur symptomatologie. La plupart d’entre eux savent
que l’intervention ne pourra pas davantage aggraver leur situation. De plus, pris dans 1’urgence
de la situation, ils n’ont généralement pas le temps de se soucier de leur vie professionnelle ou

familiale. Le temps est un luxe dont ils ne disposent pas.

[le chirurgien m’a dit] « Si ¢a ne passe pas, je vous opere ». Deux jours apres,

un soir, il m'dit : « ben euh... euh... demain soir, je vous opere ». Alors euh,

j'ai été opéré. — Yvan
Il est sous certains aspects possible de dire que ces patients ne craignent pas que leur chirurgie
soit un échec, leur situation est déja en elle-méme un échec. Pour eux, plus que tout autre, ce

sont les attentes qui dominent leur rapport a la chirurgie.

Les craintes associées a la chirurgie s’expriment donc a divers degrés d’intensité, mais dans la
plupart des cas, elles paraissent davantage correspondre a de simples préoccupations. Les

attentes associées a 1’acte opératoire sont telles qu’elles supplantent bien souvent les craintes.

Les attentes associées a la réalisation d’une chirurgie du rachis lombaire

Les représentations sociales de la chirurgie et des chirurgiens

L’argumentaire anatomique et mécanique entourant la chirurgie I’ancre au sein d’un systéme
symbolique particulier : celui de la vision biomédicale du corps. Ce systeme correspond a la

représentation du corps la plus communément admise aujourd’hui et semble, comme nous
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avons essayé de le montrer dans les chapitres précédents, partagé par la majorité des patients
atteints de lombalgies chroniques et de leurs proches. Les patients ont donc pour la majorité
d’entre eux une vision mécaniste de leur douleur (cf. chapitre Il, partie 3) et souhaitent
bénéficier d’un traitement étiologique (cf. chapitre II, section 1, 2 et 4). Or, la chirurgie est
certainement le traitement correspondant le mieux a leur vision de la douleur et a leur souhait.
Quoi de plus mécanique qu’une chirurgie effectuée a grand renfort de vis, de plaques et de
tiges ? Quoi de plus étiologique qu’une chirurgie qui « enléve des bouts de disque comprimant
le systéme nerveux » et/ou redresse la colonne vertébrale pour mettre fin a la douleur ? Parce
qu’elle est en accord avec les représentations que les patients ont de leur corps et de leurs

douleurs, la chirurgie génére d’importantes attentes.

La personnalité du chirurgien est également susceptible de majorer les attentes des patients.
Encensés autant qu’ils encensent 1’art opératoire, les chirurgiens sont généralement considérés
comme des professionnels de santé¢ d’élite, considération qu’ils ont d’ailleurs souvent
intériorisée. Il en résulte que “le théme du chirurgien a la puissance démiurgique rivalisant avec
Dieu est récurrent dans les schémas de perception en France, comme aux Etats-Unis (Zolesio,
2013, p.381)”. Alors que certains traits de leur personnalité, tels que 1’orgueil ou leur
propension a se prendre pour des «cow-boys», sont susceptibles d’«agacer» les autres
professionnels de santé (Zolesio, 2013), ces traits semblent au contraire rassurer les patients.
L’orgueil par exemple n’est perceptible par autrui qu’a condition d’avoir suffisamment
d’éléments permettant de juger que la personne n’est effectivement pas aussi supérieurement
intelligente, incroyablement compétente, en somme aussi unique qu’elle le prétend. Il en résulte
que les chirurgiens qui se révéleront par la suite orgueilleux, ne sont pas percus comme tels par
les patients lors des leurs premieres rencontres. Pour les patients, 1’assurance de ces chirurgiens

est la preuve de leur excellence. Rien ne leur permet encore de supposer le contraire.

Certains chirurgiens semblent ainsi promettre monts et merveilles a leurs patients, qui sont par
ailleurs ravis d’entendre que la chirurgie permettra de mettre fin a leurs maux. Il en résulte que
les attentes des patients sont généralement importantes, tant du point de vue de la quantité que

de la qualité.

La chirurgie : « La solution qui va nous ramener comme avant »

C. Mancuso et R. Duculan étudient les attentes des patients associées aux chirurgies du rachis

lombaire. Ils publient en 2015 une étude utilisant le Hospital for Special Surgery, Lumbar Spine
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Surgery Expectations Survey (HSS, LSSES) chez 420 patients éligibles a une chirurgie du
rachis lombaire (Mancuso et al., 2015). Ce questionnaire est composé de 20 items pouvant étre
répartis en cinq grandes catégories d’attentes. La premicre est relative a 1’amélioration des
activités quotidiennes personnelles (dormir, effectuer ses soins personnels, etc.) ; la deuxiéme
a I’amélioration des capacités fonctionnelles (marcher, faire des exercices); la troisiéme a
I’amélioration des compétences psychosociales (meilleures interactions sociales, réduction du
stress, etc.); la quatriéme a I’amélioration constitutionnelle (augmentation de la force,
amélioration de 1’équilibre, etc.). Enfin, la diminution de la douleur constitue une catégorie
d’attente a part entiére partagée par la quasi-totalité des patients (Mancuso et al., 2013). Les
résultats révelent que 25 % des patients attendaient une amélioration de 1’ensemble des items
proposés par le questionnaire (20/20), 47 % une amélioration de 16 a 19 des items proposés,
23 % une amélioration de 11 a 15 des items proposes et enfin seulement 5 % attendaient une
amélioration de 2 a 10 items. Le score moyen associé¢ a I’amélioration de ces items était de
72/100 (0 représente une absence d’attente et 100 des attentes tres fortes). Il est par ailleurs
intéressant de noter que la plupart de ces attentes ne proviennent pas des patients, mais sont
suggerées par les chirurgiens eux-mémes (Mancuso et al., 2019). En conclusion, cette étude
montre que les patients ont un nombre important d’attentes relatives aux chirurgies du rachis
lombaire et I’amélioration attendue pour chacune d’entre elles est importante.

Conformément a ces éléments, notre corpus de données révele également que, pour leur
premiere chirurgie, les patients avaient généralement de fortes expectatives. C’est par exemple

le cas de Ginette qui espérait pouvoir retrouver sa vie d’avant.

Moi, j'avais espoir que quand il m'aurait fait cette opération de la colonne
que j'f'rai toutes mes activités comme avant et puis. — Ginette

C’est également le cas de Martine et de la plupart des patients qu’elle a rencontrés dans le cadre

de sa présidence de I’ Association Francophone pour Vaincre les Douleurs.

Puis évidemment on essaye [les patients avec des lombalgies chroniques] de
chercher toujours la solution qui va nous ramener comme avant et cette
possibilité-la c'était I'intervention. — Martine
La vie d’avant était celle de parents, des grands-parents, des professionnels et d’amis. Avec la
douleur, ils ont perdu la plupart des activités associées a ces différents cercles de sociabilités,
celles qui rythmaient leur quotidien et donnaient du sens a leur vie, c’est-a-dire leurs activité

significatives (Gonthier, 2004). Grace a la chirurgie, ils esperent pouvoir les retrouver.
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Les bénéfices associés a la réalisation d’une chirurgie du rachis ne sont pas seulement
biologiques, mais aussi sociaux. La chirurgie semble en effet considérée comme « la preuve »
de I’ancrage corporel de la douleur. Celle-la doit permettre aux patients, en particulier ceux
dont la sincérité est remise en cause, de prouver définitivement la réalité de leurs douleurs et la
gravité du mal qui les accable. Pour les patients et leurs proches, il semble inconcevable qu’un
chirurgien, c’est-a-dire un professionnel de santé considéré comme 1’élite du corps médical,

pratique une intervention pour des douleurs d’origine psychologique.

Lorsqu’une indication chirurgicale est retenue par le chirurgien, les attentes générées par cette
intervention et 1’aura qui entoure ce praticien peuvent étre considérées comme bénéfiques pour
les patients. Elles leur permettent notamment de contrebalancer les craintes associées a
I’intervention et de leur donner la force de surmonter cette étape souvent nécessaire a leur
rétablissement. Elles participent également au renforcement de 1’efficacité symbolique, c’est-
a-dire I’effet placebo, associé a tout acte médical, méme la chirurgie (Beecher, 1961 ; Probst et
al., 2016), et ce faisant d’améliorer les résultats de I’opération. Toutefois, comme la deuxiéme
face d’une méme picce, les attentes suscitées par la réalisation d’une chirurgie rachidienne et la

considération portée par les patients aux chirurgiens sont susceptibles de leur porter préjudice.

L’envers des attentes : « Moi, je vous opere quand vous voulez »

Lorsqu’une indication chirurgicale est retenue, elle n’est généralement pas remise en question
par les patients. La décision du chirurgien correspond a ce qu’ils pensaient déja étre le plus
pertinent. Leur jugement semble ainsi altéré par un biais de confirmation, ¢’est-a-dire un biais
cognitif qui consiste a privilégier les informations en adéquation avec leur représentation du
monde. L’indication chirurgicale est d’autant moins remise en question que ’expertise du
chirurgien peut difficilement é&tre remise en question. Dans ces conditions, les patients ne
demandent généralement pas de deuxieme avis. Certains apprendront a leurs dépens que, bien
qu’auréolée de scientificité, la chirurgie est un art reposant en grande partie sur une
connaissance experientielle et la dexteérité de ceux qui la pratiquent. Ils apprendront également
que les chirurgiens sont des Hommes comme les autres, ¢’est-a-dire faillibles, orgueilleux et

parfois mémes cupides.

Ce sont notamment ces caractéristiques qui permettent aux patients, pour lesquels aucune

indication chirurgicale n’est retenue en premiere intention, de se faire opérer s’ils le souhaitent.
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Certains patients atteints de lombalgies chroniques non soulagés par les traitements
médicamenteux, la masso-kinésithérapie et les infiltrations estiment que la chirurgie est le seul
acte thérapeutique capable de mettre un terme aux douleurs qui les accablent. Dans ces
conditions, 1’absence d’indication chirurgicale n’est pas vécue comme un soulagement, mais
comme le présage d’années, voire d’une éternité de douleur.

A cette perspective anxiogéne s’ajoute le sentiment d’avoir été désavoué par le corps médical :
si la douleur n’est pas associée a une problématique physiologique suffisamment importante
pour qu’ils bénéficient d’une intervention chirurgicale, c’est qu’une partie, voire la totalité de
leur ressenti est d’origine psychologique. Les patients et la plupart de leurs proches

parviendront souvent & cette conclusion pourtant erronée.

Je suis tombé sur un chirurgien qui a finalement considéré que je... Que je
gonflais entre guillemets ma douleur. Et que voila, il n'y a rien a faire, que
c'était... Que c'était plus psychologique qu'autre chose. Donc je suis ressorti
avec le moral en compote et a me dire « je ne sais pas ce que je vais devenir ».
Parce que voila, si les médecins considerent que... Que je fais du flanc, ¢a
va étre dur de vivre comme ¢a. — Steeven

Lorsqu’aucune indication chirurgicale n’est retenue par le chirurgien rencontré, ou que les
risques qui y sont associés sont jugés trop importants au regard des potentiels bénéfices, certains
patients décident de ne pas s’arréter a ce premier avis et n’hésitent pas a consulter autant de
chirurgiens que nécessaire pour en trouver un acceptant de les opérer. Cette pratiqgue, nommee
«nomadisme médical », peut étre définie comme la consultation de plusieurs professionnels de
santé pour une méme problématique, sans coordination entre les différents praticiens. Deux
régimes de justification paraissent expliquer cette pratique contrevenant pourtant a priori a
toute la considération accordée aux chirurgiens. Premiérement, certains patients argueront
qu’ils ne sont pas compris et que le chirurgien rencontré est un énieme professionnel de santé
remettant en cause la realité de leur douleur. lls pensent donc a tort, mais parfois aussi a raison,
qu’ils ne sont pas opérés parce que les chirurgiens refusent de les croire. Cette perception est
celle que nous avons le plus observée lors des consultations multidisciplinaires de la douleur.
Nombreux sont les patients partants en pleurs ou en claquant la porte et en accusant le chirurgien
de ne pas croire en la réalité de leurs douleurs, lorsque ce dernier leur annonce qu’aucune
intervention chirurgicale ne peut leur étre proposee.

Deuxiémement, les compétences techniques des chirurgiens sont susceptibles d’étre remises en
question. Les patients peuvent en effet estimer qu’il y a une indication chirurgicale, mais que

les chirurgiens ne sont pas suffisamment habiles pour la réaliser. Ils partent alors en quéte d’un
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technicien qu’ils jugeront plus compétent. Comme I’écrit en effet E. Zolesio «un «bon »
chirurgien est avant tout, et pour tous (médecin comme patients), bon opérateur. Le patient fait
d’ailleurs appel a un spécialiste pour ses compétences, non pour sa personnalité (Zolesio, 2012,
p. 78).

C'est un... et puis, humainement parlant, je dis pas que... on lui demande pas
¢a, on lui demande pas d'étre assistante sociale, le gars, on lui demande juste
que quand il t'ouvre la colonne, il soit... il soit opérationnel et d'ailleurs, c'est
c'qui fait avec... avec brio donc euh... apres, qu'il soit pas la pour te remonter
le moral, qu'il soit pas la pour faire ton assistante sociale, c'est pas son taf
quoi. — Laurence

Bien souvent, le jugement des patients de ce qu’est «un bon technicien » se limite aux propos
tenus par les chirurgiens. Dans cette situation, la tempérance des chirurgiens n’est pas pergue

comme une preuve d’humilité, mais comme une forme de faiblesse.

La démarche de Christiane en est une bonne illustration. Apres plusieurs années de souffrance
et de multiples traitements essayés, la question d’une intervention chirurgicale est finalement
abordée. Cependant, aucun chirurgien du rachis consulté ne souhaite 1’opérer « parce qu’ils
disaient qu’ils risquaient de toucher la moelle, donc personne ne voulait m’opérer ». Apres la
consultation de plusieurs chirurgiens du rachis, elle est finalement orientée vers un orthopédiste

exercant dans une clinique de la région parisienne.

Alors il [I’orthopédiste] a regardé tous les scanners, IRM... il m'a dit « moi,
je vous opére quand vous voulez ! » Donc la, quand j’ai entendu ¢a j’ai dit
« non ¢ ’est pas quand je veux, ¢ est quand vous étes prés quoi ». Et la semaine
d'apreés j'étais sur la table d'opération. Donc il m'a fait ce qu'on appelle une
arthrodese. — Christiane

A P’instar de Christiane, quiconque — ou presque — souhaitant se faire opérer, peut trouver un
chirurgien disposé a exaucer son souhait. Soit parce que ce dernier s’estime plus compétent que
ses confréres, soit parce que ses revenus sont dépendants du nombre de patients opérés, mais
toujours parce que la chirurgie ne repose pas sur des éléments aussi objectifs que ce que les
chirurgiens le croient et veulent parfois le faire croire a leurs patients.

Dans ce contexte, certains éléments, tels que des dépassements d’honoraires excessifs ou un
chirurgien un peu trop sdr de lui malgré de précédents avis contradictoires, alertent les patients.

La réaction de Christiane a la proposition du chirurgien «moi, je vous opere quand vous
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voulez » en est une bonne illustration. Certainement aveuglée par ses attentes, elle ne s’est

cependant pas fiée a son intuition et a accepté de se faire opérer.

Perception de la chirurgie et des chirurgiens aprés ['intervention - rechercher la cause

des douleurs
Il n’y a pas vraiment de suspense quant aux résultats des chirurgies effectuées par les patients
atteints de Lombo Radiculalgies Post-Opératoires : si la majorité peut étre considérée comme
une réussite sur le plan anatomique, ces opérations peuvent également étre toutes considérées
comme des échecs, au moins sur le plan de la réduction de la douleur. Dans la littérature anglo-
saxonne et scientifique, les LRPO sont d’ailleurs plus communément nommées “Failed Back
Surgery Syndrome (FBSS)”, qu’il est possible de traduire littéralement par « syndrome de
I’échec de la chirurgie du dos ». Cette appellation peut faire I’objet de deux interprétations. Il
est possible de comprendre que la chirurgie est tenue en échec par la persistance de douleurs
post-opératoires ou que les douleurs sont liées a un échec chirurgical (Rigoard, Desai et Taylor,
2015). L’échec chirurgical, quelle qu’en soit la cause, est donc au cceur de 1’expérience de ces

patients.

Cette situation est loin d’étre anecdotique. La littérature estime en effet que 10 a 50 % des
patients opéres du rachis sont susceptibles de souffrir de douleurs post-opératoires, dont 5 a
10 % souffriraient de douleurs séveres (Macrae, 2008). Malgré leur forte prévalence et une
littérature scientifique abondante, la plupart des patients interrogés semblent aussi « surpris »
que leurs chirurgiens par la manifestation de telles douleurs. Tous deux cherchent alors quelles
peuvent en étre la ou les causes. Cette recherche n’est anodine ni pour les patients ni pour les
professionnels de santé. Elle permet notamment aux premiers de comprendre et de donner un
sens a leurs douleurs et aux deuxieémes de guider leurs décisions. Cependant, le degré
d’investissement dans cette recherche différe non seulement entre les patients et les chirurgiens,

mais aussi selon le type de chirurgie.

Les chirurgies de décompression : « Je crois que le mot douleur ne lui a pas plu »

Pour les patients opérés ayant fait I’expérience d’une chirurgie de décompression, I’intervention
aurait di mettre fin a leurs douleurs. Il n’a jamais ét¢ mention de douleurs post-opératoires, ou
si ¢’est le cas ils ne s’en souviennent plus. Comme en témoigne Martine, ancienne présidente

de I’ Association Francophone pour Vaincre les Douleurs, aux yeux des patients les plus ancrés
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dans une représentation mecaniste du corps, ces douleurs suggérent que le chirurgien a mal fait

son travail.

C'est quand méme parlant, le garagiste qui dit : « moi je suis désolé, mais
quand on m'apporte une voiture et qu'on me demande de la réparer, je la
réepare et je la redonne, comme elle était avant. Bah moi, ce que je veux, c'est
quand je vais voir un médecin, étre réparé et revenir comme avant ». —
Martine

Certains patients semblent attribuer 1’apparition de ces douleurs a un événement indésirable
survenu lors de I’intervention. C’est particulierement le cas des patients pour lesquels une
complication, telle qu’une infection ou une breche cérébrospinale, est avérée, mais aussi pour
quelques autres.

Les chirurgiens pensaient également que I’intervention permettrait de mettre fin aux douleurs
de leurs patients, mais ce n’est visiblement pas le cas. Dans le meilleur des cas, ils se sont
«trompés » en promettant de « réparer » ce qui ne 1’a pas été et dans le pire des cas, ils sont
eux-mémes directement responsables de ces douleurs. Quand bien méme ces douleurs ne
seraient pas de leur fait, cette situation leur fait perdre la face vis-a-vis de leurs patients, mais
aussi d’eux-mémes. Or, la face, c’est-a-dire «la valeur sociale positive qu’une personne
revendique effectivement a travers une ligne d'action que les autres supposent qu'elle a adoptée

au cours d'un contact particulier (Goffman, 1974) », doit étre preservée.

Quel que soit le cas de figure, les douleurs post-opératoires mettent en échec la toute-puissance
de la chirurgie et des chirurgiens. Elles leur font perdre la face en les confrontant a leurs propres
limites. Certains chirurgiens ne semblent pas préts a les accepter. Pour ceux-1a, la présence de
douleurs post-opératoires menace 1’équilibre de leur univers et provoque un état de dissonance
cognitive. Ce concept présenté en 1953 par Léon Festinger peut étre défini comme un état
provoqué par D’existence simultanée de deux cognitions entretenant une relation
d’inconsistance (Festinger, 1993 ; Fointiat, Girandola et Gosling, 2013). Cette inconsistance
génere une situation d’inconfort que les individus essaieront de réduire soit par 1’élaboration
inconsciente d’un raisonnement cognitif fallacieux, soit par la modification de leurs pratiques*.

Dans notre cas, I’état de dissonance cognitive des chirurgiens provient certainement de

41 11 y a par exemple souvent une inconsistance entre une attitude «Je veux vivre en bonne santé» et un
comportement «Je suis fumeur ». Pour réduire cette inconsistance, les individus peuvent arréter de fumer ou se
convaincre que fumer n’est pas si mauvais pour la santé « Il faut bien mourir de quelque chose de toute facon ; ce
n’est pas pire que les gaz d’échappement, etc. ».
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I’inconsistance entre, d’un c6té, la croyance en la toute-puissance de la chirurgie ainsi que de
leurs capacités techniques et de 1’autre les douleurs post-opératoires. Il en résulte que les
chirurgiens sont toujours mis en difficulté, mais a divers degrés, lorsque leurs patients évoquent
la présence de douleurs post-opératoires. La réduction de cet état de dissonance passe soit par
I’acceptation des limites associées a la chirurgie et a leur propre pratique, soit par la négation
de I’existence des douleurs post-opératoires. C’est pourquoi, comme le dit si bien Claire, « je

crois que le mot douleur ne lui a pas plu [au chirurgien] ».

Lorsque les chirurgiens acceptent les limites de leur art, ils expliquent quelles sont les causes
potentielles de ces douleurs, comme le fait le chirurgien de Stéphanie. C'est certainement
I'attitude la plus favorable pour la suite de la trajectoire de maladie des patients atteints de

LRPO, car la situation de communication est bonne et que la cause des douleurs est identifiée.

En fait, en 2010 j'ai eté opérée d'une hernie discale et donc les nerfs
sciatiques ont été abimés et du coup, bah j'avais des douleurs dans les jambes
et I'on m'a dit que ¢a venait du fait que les nerfs sciatiques avaient été abimés.
Alors certainement d'une part par la hernie qui les a comprimés pendant
assez longtemps et d'autre part lors de I'intervention, le chirurgien m'avait
prévenu qu'il avait gratté énormément. Donc il avait pu également toucher
les nerfs. — Stéphanie

Exceptionnellement, certains chirurgiens semblent avoir trop bien accepté les limites de la
chirurgie et font des échecs chirurgicaux leur spécialité. Le risque est alors qu’ils abordent avec
trop de légereté les échecs de leurs confreres, mais aussi leurs propres échecs. C’est le cas de
Sandra qui reste profondément choquée par la désinvolture de son chirurgien, a fortiori parce
qu’il lui avait initialement donné 1I’impression que cette intervention était trop simple pour qu’il

y ait des complications.

Mais pour moi il a mal fait son travail. Et la j'ai vu qu'il s'était spécialisé
dans l'aide aux victimes d'erreurs chirurgicales. Donc ¢a m'a fait bien rire.
Mais ¢a m'a fait pleurer. Parce que quand je suis retournée le voir avec le
méningocéle... Euh... 1l rigolait, les pieds sur la table vraiment, décontracté.
Ca arrive dans 2% des cas... Oh bah vous en faites partie... Sa légereté, son
cOté... Je ne voulais pas qu'il le prenne vraiment comme je vous le dis...
J'aime pas la pitie, j'aime pas tout ¢a, mais qu'il le prenne aussi léger-...
Aussi... Mais finalement tout ce qui m'arrive maintenant [les douleurs post-
operatoires] c'est par rapport a cette erreur-la. Pour moi c'est une erreur.
— Sandra.
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Toute complication, aussi anodine soit-elle pour des chirurgiens, est susceptible d’avoir un
impact physique et émotionnel important pour les patients. La gravité de la situation n’est pas
jugée sur un critére absolu et objectif, mais sur une échelle de perception dépendant des

expeériences des patients et des réactions de leurs chirurgiens.

Tous les chirurgiens ne semblent cependant pas préts a remettre en question leur art et leurs
pratiques, en somme leur statut social, avec autant de facilité. L’assurance qui était initialement
percue comme un gage de qualité des chirurgiens et a ce titre recherchée par les patients cache
parfois un orgueil démesuré. Tel un produit de contraste, I’apparition des douleurs post-

opeératoires permet souvent de le révéler.

Ce que je rencontre chez les patients c'est la réponse qui leur est faite quand
ils ont la chance d'avoir une idée de retourner voir la personne qui a fait le
geste, c'est que le geste est bien fait, tout va bien, ¢a passera. Voila. Et puis
bah le patient est laissé tout seul. Sans information, sans aide, sans... conseil,
sans orientation. — Martine

Le verbatim de Martine ne révele pas seulement 1’assurance, voire 1’orgueil, qui caractérise
certains chirurgiens profondément ancrés dans une vision mécaniste, mais aussi une de leurs
caractéristiques professionnelles. Comme 1’écrit E. Zolesio, « le chirurgien établit une relation
a court terme dans la plupart des cas (Zolesio, 2012, p. 80) ». Les chirurgiens ne revoient pas
systématiquement leurs patients et lorsque c’est le cas, ¢’est généralement dans les 3 mois qui
suivent I’intervention. La douleur peut encore, et en toute Iégitimité, étre considérée comme
aigué. Certains chirurgiens n’ont donc pas connaissance de leurs échecs et sont persuadés qu’ils
n’en ont jamais eu. Nous nous permettrons de dire qu’en ne cherchant pas, ils sont siirs de ne
pas trouver ce qui serait susceptible de remettre en question leur pratique. Pour ces Hommes-la
particulierement, la seule explication logique a ces douleurs post-opératoires est qu’elles sont
d’origine psychosomatique. Comme le révéle encore le verbatim de Martine, cette conclusion

est synonyme d’impasse thérapeutique.

Dans cette situation, vraisemblablement plus présente pour les chirurgies de décompression que
pour celles instrumentées, certains patients sont donc susceptibles de penser que les chirurgiens
sont responsables des douleurs post-opératoires et ces derniers que ce sont les patients. La
situation de communication ne pourrait €tre pire. Elle peut alors prendre les traits d’un véritable

dialogue de sourds.
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Pour mettre fin a cette impasse, patients et chirurgiens souhaitent mobiliser I’imagerie médicale.
Si les patients pensent qu’elle seule permettra potentiecllement de révéler les erreurs des
chirurgiens, ces derniers savent qu’elle permettra souvent de les innocenter. Pour cette
intervention, les radiographies, les scanners et les IRM ne permettent presque jamais de mettre
a jour une anomalie associée a I’intervention et encore moins une faute professionnelle. Ceci
est d’autant plus vrai que D’interprétation est effectuée par le chirurgien et qu’aucun élément
visuel ne permet aux patients d’en contester la véracité. La chirurgie de décompression est une
chirurgie qui enléve. Or, rien n’est plus difficile a interpréter pour le profane qu’une image sur

laquelle il n’y a rien a voir (Figure 13).

Je me disais « mais c'est pas possible j'ai toujours aussi mal comme quand
J'avais mon hernie, donc il y a quelque chose qui ne va pas ! » Donc quand
j'ai été le voir [le chirurgien]. Il m'a dit « on va faire des radios, scanner...
comme ¢a vous verrez bien... Et puis... c'est vrai qu'en expliquant les
imageries, je voyais bien que c'était propre... Qu’il avait fait son travail
quoi... mais c'était euh... Ces douleurs qui étaient tout le temps la... Ces
espéces de douleurs qui sont toujours présentes depuis. — Jean-Michel

Figure 13 : IRM préopératoire (a gauche) et postopératoire (a droite) d’'un patient atteint de LRPO

© PRISMATICS Lab., Illustration trouvée grdce a l’aimable participation de Bertille Lorgeoux

L’imagerie préopératoire de gauche révéle la présence d’une hernie discale en L5-S1 comprimant la racine S1.
L’imagerie postopératoire de droite révele que la hernie discale a effectivement été enlevée et que le rachis ne
présente aucune anomalie mécanique susceptible d’expliquer la présence de douleurs chroniques post-opératoires.

En ce qui concerne ces patients, I’origine des douleurs est donc pour le moment inconnue. Les
explications apportées par les chirurgiens ont atténué leurs doutes quant a leur potentielle

responsabilité, mais ne les ont pas fait disparaitre. Pour certains patients, accepter qu’il n’y ait
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pas de responsable extérieur a leurs douleurs, revient a admettre qu’ils en sont eux-mémes

responsables. En d’autres termes que leurs douleurs sont d’origine psychosomatique.

Il fallait que je me fasse a ces éventuelles douleurs. Ou alors c'était moi qui
me les provoquais, donc voila. Donc bon, bah j'ai pris... Longtemps sur moi.
— Stéphanie

Ce phénoméne n’est pas seulement source de souffrance pour des patients une fois de plus
renvoyés a la dimension psychosomatique de leurs douleurs, elle est aussi et surtout source
d’impasse thérapeutique. Ils ont en effet essayé tous les traitements existants, y compris la

chirurgie qui était leur dernier espoir.

Le syndrome de la queue de cheval : « On n’est pas sir au niveau séquellaire »

Les patients atteints d’un syndrome de la queue de cheval font une fois de plus figure
d’exceptions. IlIs semblent en effet plus souvent prévenus que les autres que I’intervention ne
permettra peut-étre pas de pallier les dégats causes par la hernie discale sur leur systéeme nerveux
et qu’ils risquent de garder des séquelles neurologiques, dont des douleurs chroniques post-
opératoires. Cette information semble souvent comprise et peu remise en question. L’apparition
des premiers signes de déficit moteur leur suffit généralement a comprendre que leur hernie
discale est en train de léser leur systeme nerveux et que ces lésions sont potentiellement
définitives.
J'ai été opérée en urgence puis, j'suis partie en consultation pour voir un
neurochirurgien, on m'a fait passer un IRM (...) et euh, y m’a dit “vous
repartez pas, je vous opere demain matin. On est pas sir que apreés au niveau
sequellaire. Enfin des séquelles que... que... tres, tres volumineux donc euh...

sachant que je marchais et ils étaient étonnés d’ailleurs du fait que j’étais
debout. — Laurence

Il en résulte que I’origine directe des douleurs post-opératoires est généralement identifiée par
les patients. Elles sont presque toujours associées aux Iésions nerveuses provoquées par la
hernie discale. La chirurgie n’est donc presque jamais tenue pour responsable des douleurs.
Ceci n’excuse pas pour autant le corps médical, seulement les chirurgiens. Comme nous I’avons
évoque dans les chapitres Il et IV, certains événements peuvent étre considérés par les patients
comme des dysfonctionnements du systéme de santé et certains professionnels de sante comme
partiellement responsables de 1’évolution de leur hernie discale en syndrome de la queue de

cheval et par extension de la survenue des douleurs post-opératoires.
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Pour les chirurgiens, les douleurs post-opératoires de ces patients s’inscrivent dans un registre
de sens particulier, certainement le plus favorable de tous pour eux et leurs patients.
Premiérement, ces douleurs sont un moindre mal. Leur intervention a permis d’éviter des
séquelles plus graves. Deuxiémement, ils sont presque certains de ne jamais étre tenus
responsables par les patients et surtout aucun élément ne leur permet de se considérer comme
tel. Leur échec n’en est pas vraiment un. La face est sauvée vis-a-vis de leurs patients — et leur

orgueil est épargné.

Les relations entre les patients et leur chirurgien sont généralement bonnes, en tout cas
meilleures que dans d’autres contextes d’apparition de douleurs post-opératoires. Malgre la
présence de douleurs, les patients pergoivent souvent leur chirurgien comme leurs « sauveurs ».
Le responsable est ailleurs et surtout antérieur & leur rencontre®. Si cette attitude favorise la
discussion entre les patients et leurs chirurgiens, 1’élément le plus impactant pour la suite de
leur trajectoire de maladie est certainement I’identification par le chirurgien d’une cause
physiologique concréte permettant d’expliquer ces douleurs et, de les traiter. Les signes de
déficit fonctionnel indiquent clairement que le systéme nerveux a été touché et qu’il est

potentiellement Iésé.

« De toute facon, moi les arthrodéses, moi je n’ai jamais eu de problémes aprés »

Les chirurgies instrumentées sont les plus pourvoyeuses de complications. Celles-ci peuvent
aller de la «simple » infection traitée par antibiothérapie a I’hématome épidural causant un
déficit moteur irréversible. Ce sont cependant les complications associées au matériel implanté
qui font leur spécificité. Il est en effet possible qu’une vis transpédiculaire mal positionnée irrite
les racines nerveuses, voire lese définitivement le systeme nerveux central (Figure 14). Cette
complication est relativement courante, bien que rendue de plus en plus exceptionnelle grace
aux nouvelles techniques d’imagerie peropératoires. La revue systématique de la littérature de
J. Fichtner et al. portant sur 2 232 patients implantés de 13 703 vis (soit en moyenne 6 vis par
patient) rapporte que 2,9 % des patients sont réopérés a cause d’une vis mal positionnée
symptomatique (Fichtner et al., 2018). Le mateériel est également susceptible de se fracturer en
cas de contraintes biomécaniques trop importantes résultantes par exemple d’un accident

violent. Ces deux complications sont celles qui se sont le plus souvent présentées lors de nos

42 Ce qui est paradoxal pour des douleurs considérées comme post-opératoires.
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entretiens, mais ne sauraient en aucun cas étre considérées comme exhaustives (Malhotra et al.,
2015).

Figure 14: Exemple de vis mal positionnée

Image issue de la présentation du professeur Philippe Rigoard,
New Paradigm in Pain Management
L’examen montre une vis transpédiculaire mal positionnée, venant s’insérer dans le foramen vertébral.

Pour Christiane opérée d’une chirurgie instrumentée apres avoir consulté de nombreux

chirurgiens, c’est des son réveil qu’elle soupgonne la survenue d’un événement indésirable.

Parce que, au réveil, quand je me suis réveillée, je ne sentais pas mon gros
orteil. Je le sentais tout engourdi. — Christiane

Elle en fait part a son chirurgien qui essaie de la rassurer en attribuant ces douleurs aux
conséquences opératoires directes, c’est-a-dire des douleurs aigués, qui s’estomperont

rapidement.

Et il m'a dit « bah c'est la position opératoire qui a fait ¢a, parce que en fait
on est courbé ». Il m'a dit « vous étiez peut-étre sur votre pied ». Mais bon
j'en étais persuadée sans trop étre persuadée, mais bon. — Christiane

A ces doutes, s’ajoutent des conditions d’hospitalisation particuliérement difficiles. A cause de
la douleur, elle ne parvient pas a trouver le sommeil. C’est pourquoi elle demande des
«produits » qui lui sont refusés par ’infirmicre parce qu’il y a « ce qu il faut dans la perf ».

Elle sollicite alors le chirurgien.

J’en ai parlé le lendemain au chirurgien quand il est venu dans la chambre
et il m’a dit « c’est pas possible qu’on vous ait pas donné autre chose » (...)
Alors je lui ai expliqué que ca faisait deux nuits que je ne dormais pas, que
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je me sentais préte a tomber dans les pommes (...) L’orthopédiste a dit
« quand méme c’est pas possible de laisser quelqu 'un sans dormir pendant
plus de deux jours et deux nuits sans avoir des calmants ». — Christiane

Ce verbatim révéle notamment deux choses. Tout d’abord, le chirurgien ne semble pas plus
inquiété par les douleurs de sa patiente, puisqu’il n’envisage aucune exploration étiologique.
Ensuite, en prenant la décision de lui faire porter des antalgiques, ce chirurgien prend les traits
du sauveur face a une infirmiére transformée en bourreau. Ces deux attitudes prises par le
chirurgien permettent certainement de comprendre pourquoi Christiane ne doute pas de la
réussite de I’intervention, malgré des signes laissant pourtant présager le contraire. 1l lui faudra
plusieurs mois et la survenue de sciatiques de plus en plus nombreuses et invalidantes pour

qu’elle décide finalement de réaliser de nouveaux examens.

Dans le cas de chirurgies instrumentées, I’analyse des examens d’imagerie médicale fait
souvent l’objet de plus de controverses que pour les chirurgies de décompression.
Contrairement a ces derniéres qui se caractérisent par le « vide » laiss¢ par 1’intervention, les
chirurgies instrumentées implantent des tiges, des vis ainsi que des protheses discales qui sont
autant de causes potentielles aux douleurs post-opératoires. Leur présence est parfaitement
visible sur les différents examens d’imagerie, tant et si bien que tout élément que le patient juge
anormal peut étre sujet a discussion. La difficulté est alors de déterminer ce qu’est un bon ou
un mauvais positionnement. L’absence de symétrie notamment conduit presque toujours les
patients a considérer que le matériel, qu’il s’agisse d’une vis ou d’une prothése, est mal

positionné.

Moi j'ai vu. Parce que je suis pas médecin, mais quand on voit a gauche que
ca faisait ¢a les piques et que a droite ¢a faisait ¢a, J'ai dit ca m'étonnerait
que ¢a soit bon quand méme. Mais bon. — Christiane

Cette analyse est parfois trop simpliste, car I’absence de symétrie peut étre due a la morphologie
méme du rachis ou encore a un effet d’optique induit par I’axe de I’examen. Dans ces conditions
les explications apportées par les chirurgiens, méme en toute bonne foi et avec la meilleure
volont¢ du monde, ne parviennent pas toujours a convaincre les patients que ce qu’ils
considerent comme anormal ne 1’est pas et, en conséquence, ne peut étre a I’origine des douleurs
post-opératoires.

A Tinverse, il arrive que les patients décélent la présence d’une anomalie de positionnement

qui en est vraiment une, mais qui est contestée par les chirurgiens. Ces derniers tentent alors de

177



persuader les patients que tout est parfaitement normal. Pour cela, ils usent de la méme
rhétorique que lorsque les imageries sont « normales » : il s’agit d’un effet d’optique induit par
I’axe de I’examen ou encore la forme du rachis. La présence d’examens d’imagerie médicale
permettant de prouver 1’existence d’un substrat biologique a la douleur de leurs patients ne
parvient pas toujours a faire admettre aux chirurgiens leur erreur. Certains d’entre eux refusent
d’accepter que le matériel puisse étre mal implanté. Ce serait perdre la face vis-a-vis de leurs

patients et une terrible blessure narcissique, comme nous 1’avons précédemment montré.

C’est par exemple le cas du chirurgien de Martine qui dit n’avoir jamais eu de patient présentant

des douleurs post-opératoires a la suite d’une chirurgie instrumentée.

Et je m'en rappelle aussi qu'il m'avait dit «de toute fagon, moi les
arthrodeses, moi j'ai jamais eu de problémes aprés. Moi, toutes celles que
J'ai fait, j'ai jamais eu de problemes aprés ». — Martine

Les patients qui doutent, a tort ou a raison, des réponses apportées n’ont d’autre choix que de
s’orienter vers un nouveau chirurgien afin de confirmer ou d’infirmer leurs doutes. Ils peuvent
alors étre confrontés a toute la versatilité de la chirurgie et a la subjectivité des chirurgiens.
Comme nous le verrons, les stigmates laissés par les chirurgies instrumentées ne sont en effet
pas seulement visibles pour les patients, elles le sont également pour les autres professionnels

de santé.
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Conclusion
La chirurgie est un moment critique traversé avec plus ou moins de sérénité par I’ensemble des
patients atteints de LRPO. Les craintes associées a la chirurgie différent entre les chirurgies de
décompression et les chirurgies instrumentées. Les craintes suscitées par les premiéres sont
géneralement moins importantes que celles induites par les deuxiemes. C'est particuliérement
vrai pour celles associées aux risques biologiques, notamment parce que D’attitude des
chirurgiens différe selon la complexité de l'intervention. C'est également vrai pour celles liées
aux ruptures de la vie quotidienne. Les chirurgies instrumentées, plus lourdes que les chirurgies
de décompression, induisent un temps d’hospitalisation et de convalescence parfois important
qui peut s’avérer difficilement compatible avec la vie professionnelle et le maintien de
I’équilibre familial. Bien que tous les patients redoutent I’intervention chirurgicale, les
expériences associées aux chirurgies de décompression et instrumentées different sensiblement

et sont donc susceptibles d’étre a 1’origine de deux mondes sociaux distincts.

Les attentes associées a la chirurgie sont plus homogeénes. La plupart des patients n’ont pas
d’attentes concrétes vis-a-vis d’elle. Ils attendent « juste » un soulagement total et durable de
leurs douleurs leur permettant de «retrouver leur vie d’avant ». Ces attentes peuvent étre
confortées par les propos des chirurgiens. Rassurés par leurs propos et sous 1’influence du biais
de confirmation, tous les patients ne demandent pas de deuxiéme avis. Si pour la majorité
d’entre eux la confiance placée en leur chirurgien ’est a bon escient, d’autres apprendront a
leurs dépens que les chirurgiens sont des Hommes comme les autres, ¢’est-a-dire faillibles,
orgueilleux et parfois mémes apres au gain. Toutefois, toutes les consultations chirurgicales ne
se terminent pas au bloc opératoire. Chez les patients ayant les plus fortes attentes, 1’absence
d’indication chirurgicale n’est pas vécue comme un soulagement, mais comme un désaveu du
corps medical laissant présager une vie de douleur et une remise en cause de 1’ancrage
physiologique de leurs douleurs. Pour certains d’entre eux, la tempérance est une qualité qu’ils
ne pensaient pas trouver chez les chirurgiens. Ils sont alors susceptibles de la confondre avec
de la faiblesse et de s’orienter vers des chirurgiens dont les attitudes correspondent a celles
qu’ils attendent de « 1’élite » du corps médical. L excés d’assurance et de confiance n’est pas
encore percu comme de 1’orgueil, mais comme la preuve de la compétence de ces chirurgiens.
L’orgueil qui semble si bien qualifier certains chirurgiens n’est pas seulement le produit de leur
socialisation professionnelle, il correspond également au rble qui leur est assigne par les
patients. Ceux qui ne s’y conforment pas risquent d’étre delaissés au profit de ceux qui

I’endossent le mieux. Les patients trouveront toujours des chirurgiens acceptant de les opérer,
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si tel est leur souhait. I1 est d’une certaine fagon possible de dire que dans certaines situations
la rencontre avec les chirurgiens est un jeu de dupe au sein duquel les patients entendent ce
qu’ils souhaitent que les chirurgiens leur disent. En endossant le role qu’ils s’attribuent

mutuellement, patients et chirurgiens permettent aux interactions de se fluidifier.

Chez les patients atteints de LRPO, toutes les interventions peuvent étre considérées comme
des échecs, au moins sur le plan de la réduction de la douleur. L’échec chirurgical est d’ailleurs
I’élément qui caractérise le mieux les patients atteints de LRPO. Cette symptomatologie
douloureuse est, comme nous 1’avons vu, mieux connue sous le nom de Failed Back Surgery
Syndrome ou Syndrome de 1’échec de la chirurgie du dos. Pourtant, tous les échecs ne semblent
pas induire les mémes expériences. Les échecs associés aux chirurgies de décompression
peuvent étre a I'origine de deux expériences différentes. Premieérement, les douleurs post-
opératoires sans complication apparente sont celles qui induisent le plus d’incertitude quant a
I’origine des douleurs. Certains patients imputent la responsabilité de ces douleurs a leurs
chirurgiens et certains chirurgiens a leurs patients. L’imagerie permet généralement de
discriminer les chirurgiens. Toutefois, en cas de rupture du dialogue entre les chirurgiens et les
patients, ces derniers sont susceptibles de penser étre a 1’origine de leurs douleurs et d’étre
confrontés a une impasse thérapeutique. Malheureusement, cette stratégie de prise en charge
parait, dans notre corpus, la plus mobilisée par les chirurgiens. Elle leur permet en effet de ne
pas perdre la face vis-a-vis de leurs patients, quand bien méme les douleurs ne seraient pas
associees a une erreur chirurgicale. Le simple fait de ne pas avoir réussi a vaincre la douleur
semble étre vécu comme un échec susceptible de blesser leur ego. Deuxiemement, les douleurs
post-opératoires consécutives a un syndrome de la queue de cheval font figures d’exceptions.
Elles ne sont une surprise ni pour les patients ni pour les chirurgiens. Parce que ces derniers ont
permis a leurs patients d’éviter le pire, les douleurs ne sont pas vécues comme un échec, leur
face est donc préservée. Les patients n’imputent généralement pas ces douleurs a leur
chirurgien, mais a des événements antérieurs. La situation de communication parait donc

meilleure que dans les autres situations.

Les échecs associés aux chirurgies instrumentées sont d’une autre nature. Ils peuvent
notamment étre associés a un mauvais positionnement du matériel. Les imageries sont dans ce
cas bien plus sujettes a controverse. Lorsqu’elles sont mal interprétées par les patients, elles
mettent en défaut les chirurgiens et sont ainsi susceptibles de rompre I’alliance thérapeutique.

A D’inverse, elles révelent parfois aux patients un mauvais positionnement du matériel. Celui-
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ci peut alors €tre accepté ou nié par les chirurgiens. La présence de « preuves » ne suffit parfois
pas a faire admettre leurs erreurs aux praticiens. Dans ce cas de figure, la situation de
communication ne pourrait pas étre pire et les patients sont alors livrés a eux-mémes.
Cependant, les stigmates laissés par ces chirurgies (cicatrices, imageries et matériel) auront une

influence majeure sur la poursuite de leur trajectoire de maladie.

Les chirurgies de décompression ne semblent pas induire la construction de groupes qui lui
soient spécifiquement dédiés. Ce phénomene peut vraisemblablement étre expliqué par
I’absence de stigmate visible et de cause identifiée aux douleurs post-opératoires. Ces patients
semblent davantage se reconnaitre dans la pathologie initialement traitée par la chirurgie.

Les chirurgies instrumentées semblent en revanche particulierement propices a la création de
groupes sur Facebook. Il existe en effet de nombreux groupes réunissant les patients qui en ont
fait ’expérience. L’invasivité et la complexité de 1’intervention semblent donner aux patients
le sentiment d’avoir partagé des expériences communes tout aussi singuliéres qu’intenses. La
présence de stigmates renforce le sentiment d’appartenance au groupe des patients qui « ont
subi une arthrodése ». Dans ce cas précis, il est intéressant de noter que les patients ne se
regroupent pas autour d’une pathologie comme c’est généralement le cas, mais autour d’un acte

chirurgical et d’un dispositif médical.
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Section 2 : I’histoire se répéte
Et je vis Sisyphos subissant de grandes douleurs et poussant un immense
rocher avec ses deux mains. Et il s'efforgait, poussant ce rocher des mains et
des pieds jusqu'au faite d'une montagne. Et quand il était pres d'atteindre ce
faite, alors la force lui manquait, et I'immense rocher roulait jusqu'au bas. Et
il recommencait de nouveau, et la sueur coulait de ses membres, et la

poussiére s'élevait au-dessus de sa téte (Homere, 2004, p. 163).

Apres leur premiere chirurgie les patients ne sont a priori plus atteints de hernies discales, de
spondylolisthésis, de rétrécissement canalaire ou encore de dégénérescences discales, mais de
douleurs post-opératoires. Or, puisque chaque diagnostic sous-tend une trajectoire de maladie
particuliére, I’apparition de douleurs post-opératoires devrait inscrire les patients dans une
nouvelle trajectoire de maladie. Ceci semble d’autant plus vraisemblable que la nature méme
de leurs douleurs n’est souvent plus la méme depuis I’intervention. Pourtant ce n’est pas

toujours le cas.

Nous montrerons d’abord que la nature de la douleur n’est plus la méme et que sa
transformation impose une nouvelle évaluation qualitative et quantitative. Nous verrons ensuite
que ces patients sont, plus encore qu’avant, susceptibles de voir imputer leurs douleurs a des
causes psychosomatiques. Ces deux éléments structurent le rapport des patients aux
professionnels de santé qu’ils rencontreront & nouveau. En effet, 1’apparition des douleurs post-
opératoires ne se traduit pas tant par la poursuite de leur trajectoire de maladie que par son
recommencement lorsque la cause des douleurs n’est pas identifiée et qu’aucune orientation
spécifique n’est envisagée. Les patients sont alors amenés a reconsulter les professionnels de
santé déja rencontrés. Toutefois, la réalisation d’une chirurgie du rachis est susceptible de
modifier le déroulement des consultations. Comme nous le verrons, c’est particulierement le

cas des médecins généralistes et des chirurgiens.
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Une nouvelle douleur, une nouvelle évaluation, un nouveau renvoi a la dimension
psychologique

Une nouvelle douleur a évaluer, une nouvelle difficulté

La premiére et principale difficulté rencontrée par les patients atteints de lombalgies
chroniques, mais aussi par les professionnels de santé qui les accompagnent, a trait a
I’évaluation de la douleur. Celle-ci semble resister aux mots et aux chiffres. Pourtant malgré les
difficultés traversees, les mots employés par les patients leur ont permis de bénéficier de
I’accompagnement de plusicurs professionnels de santé de diverses spécialités. Bien que les
solutions thérapeutiques proposées n’aient pas abouti aux résultats escomptés, le simple fait
d'avoir été accompagnés, d'avoir vu leurs douleurs reconnues par les professionnels de santé
était une source de réconfort. Certains patients ont di braver vents et marées pour en arriver a

ce qu’ils pensaient étre la fin de leur voyage : la chirurgie.

Malgré les espoirs qu’ils avaient placés en elle, les patients ne sont pas soulagés. Ils n’ont plus
qu’a tout recommencer. Qu’a cela ne tienne, ils sont expérimentés, ils savent quels mots
employer... Du moins, ils savaient, car les douleurs ne sont souvent plus les mémes. Leur
« qualité » semble avoir changé. La plupart d’entre eux ressentent des décharges électriques,
des fourmillements, des picotements, une sensation d’étau ou de froid douloureux. Ces
sensations ne sont pas toujours nouvelles, mais elles ne se sont jamais manifestées avec une
telle intensité et surtout une telle insistance (Bouhassira et al., 2005a). Alors qu’avant
I’opération, ils pouvaient bien souvent espérer profiter d’un bon film ou d’un bon livre dans
leur fauteuil préféré sans étre trop importuné par leurs douleurs, ce n’est plus le cas. Aucune
position ne semble parvenir a les soulager totalement. Leurs nuits aussi ont changé. Certains
patients peinent a s’endormir, car le contact des draps sur leurs jambes ou sur leur dos les
transperce de douleur. Lorsqu’ils y arrivent enfin, ils sont subitement réveillés par de violentes
crampes. Lorsque 1’aube se substitue a la nuit, ils ne se réveillent pas, car ils ne se sont jamais
vraiment endormis. Ils ne se 1évent plus que pour vivre un jour sans fin. Leur vie d’avant était

rythmée par le cycle des douleurs, leur vie actuelle n’est souvent plus que douleur.

Ces nouveaux maux sont autant de mots nouveaux que les patients doivent apprendre a utiliser
a bon escient et a distiller avec parcimonie. Les patients ne sont toutefois plus les mémes, ils ne
sont plus aussi naifs que lors de leurs premieres consultations. Ils ont bien compris que les mots
étaient une arme a double tranchant. La meilleure et la seule dont ils disposent pour partager

leurs maux et guider les professionnels de santé, mais aussi la plus terrible, susceptible de mettre
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un terme a leur accompagnement et d’annihiler tous leurs espoirs. Forts des expériences de
leurs échecs passés, ils savent pour la plupart quelle attitude adopter pour espérer étre
accompagnes par un professionnel de santé. Ils ont intériorisé 1’attitude du « bon patient », celui
qui ne commet pas de « fausse note », ¢’est-a-dire celui qui sait quand parler et quand se taire,

en somme celui qui sait rester a sa place.

Ce qui vaut pour I’évaluation qualitative de la douleur vaut également pour son évaluation
quantitative. Les patients savent généralement que le chiffre qu’ils donneront conditionnera
I’accompagnement dont ils pourront bénéficier. Celui-ci doit étre suffisamment plus important
qu’avant ’intervention pour rendre compte de 1’¢lévation de I’intensité des douleurs qu’ils
éprouvent souvent, mais pas trop pour ne pas étre stigmatisés par les professionnels de santé.
Leur marge de manceuvre est étroite, mais grace a leurs expériences antérieures, ils savent
quelle réponse donner : rarement en dessous de quatre ou au-dessus de huit, mais surtout jamais,
au grand jamais, au-dessus de dix. Pourtant la douleur est parfois supérieure a ce qu’ils avaient

imaginé, méme dans leurs pires cauchemars.

Des douleurs d’origine psychosomatique

Les patients savent donc généralement quelles attitudes adopter pour espérer pouvoir bénéficier
du meilleur accompagnement possible. C’est la moindre des choses pour améliorer leurs
interactions avec les professionnels de santé qui, plus encore qu’avant, sont susceptibles

d’imputer leurs douleurs a des causes psychosomatiques (cf. chapitre III section 2).

Les patients ne sont en effet pas les seuls a croire en la toute-puissance de la chirurgie. C’est
une considération partagée avec la plupart des professionnels de santé. Ces derniers ont, eux
aussi, une vision mécanique de la douleur et savent que la chirurgie n’est pas a la portée de tous
les étudiants en médecine. Seuls les meilleurs d’entre eux, 1’élite, peuvent accéder a cette
fonction. Il est pour eux aussi difficile de penser que des chirurgiens puissent étre tenus en
échec par des douleurs post-opératoires. Ceci est d’autant plus inconcevable lorsque les
comptes rendus opeératoires et post-opératoires ne font mention d’aucun événement indésirable
susceptible d’expliquer ces douleurs et que les imageries ne révelent rien d’anormal. Or, comme
nous ’avons vu précédemment, cette situation n’est pas si exceptionnelle. Rarement, mais
quelques fois cependant, il arrive que les chirurgiens — et les autres professionnels de santé —
fassent allusion a une problématique d’ordre psychologique directement dans leurs comptes

rendus. Celle-ci n’est jamais vraiment explicite, car les patients peuvent en prendre
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connaissance depuis la loi du 4 mars 2002. Perdu parmi des termes tous plus inaccessibles les
uns que les autres, il arrive parfois de trouver les mots « psychosomatique » ou « psychogéne ».
Le suffixe « psycho » est cependant trop explicite, les patients risquent de découvrir « qu’ils ne
sont pas crus». Cela pourrait les blesser, mais aussi les amener a estimer ne pas étre
correctement accompagnés. Les professionnels de santé risqueraient de perdre la face. Pour
éviter que cela ne se produise, les douleurs sont alors qualifiées de «sine materia »,
« idiopathiques », « somatoformes », « CONVersives », «supra-spinales »,
« dysfonctionnnelles » ou encore « fonctionnelles ». Tous ces qualificatifs associent la douleur
a une cause psychologique®®. Résurgence d’un sexisme latent et d’un obscurantisme toujours
bien présent, certaines femmes sont méme susceptibles d’étre qualifiées « d’histrioniques »,
c’est-a-dire d’hystériques, sans pour autant n’avoir jamais rencontré de psychologue ou de
psychiatre. Ces mots, ou plutdt ces étiquettes, sont de terribles stigmates que les patients

traineront tout au long de leur trajectoire, souvent sans méme en avoir conscience.

43 Merci a Franck Henry, psychologue au Centre d’Etudes et de Traitement de la Douleur de Limoges et ami, de
m’avoir fait part de toute cette terminologie, dont la moitié¢ des mots m’était inconnue.
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Tout recommencer

Reconsulter les médecins généralistes

L’apparition des douleurs post-opératoires ne semble a priori pas modifier la relation entre les
patients et leurs médecins généralistes. Ces derniers accompagnent et coordonnent le parcours
de soins de leurs patients depuis plusieurs mois, voire plusieurs années. Ils sont parfaitement au
courant des différents accompagnements thérapeutiques dont leurs patients ont bénéficié ainsi

que de I’évolution de leurs douleurs.

Non, ¢a se passe bien avec lui [le médecin généraliste]. Justement, moi ¢a

fait 25 ans qu'il me suit. Donc il me connait vraiment de A a Z, donc justement

la-dessus il n'y a aucun souci. — Marcel

a) L’accompagnement médicamenteux

Sur le plan de I’accompagnement médicamenteux, il semble important de noter qu’a ce stade
de leur trajectoire de maladie, les patients consomment tous, ou presque, des antalgiques de
palier Il et 1ll. Les prescriptions des antalgiques de palier 11l ont une durée maximale de
prescription de 28 jours, ce qui « contraint » les patients a consulter réguliérement leur médecin
généraliste et les médecins généralistes a voir leurs patients bien souvent pour un « simple »
renouvellement d’ordonnance. Les médecins généralistes sont parfois tellement dépassés
(figure ci-dessous) par les douleurs de leurs patients qu’ils ne font plus office que de

prescripteurs.
Figure 15 : Chez le docteur

26 février - @

Si toi aussi ta consultation chez le généraliste ¢a
ressemble a ga &

. —— Clesttout & faitca € & &
J'aime - Répondre - 9 sem 01

. 4 W Sait génial, bravo, sais
exacement ¢a ! Courage a toi et a toutes et

tous.
O

J'aime - Répondre - 9 sem

. - - W Oui C est bien
represente exactement mon médecin. Vite
catevita. @ & & & & &
O

J'aime - Répondre - 9 sem

B i a0 99@
¢a me rassure que je ne suis pas la seule a
avoir cette impression .y

J'aime - Répondre - 8 sem

Dessin tiré du groupe Facebook « syndrome de la queue de cheval »
(reproduit avec 1’aimable autorisation de 1’auteur)
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Dans certains cas, des adaptations sont trouvees afin que le renouvellement d’ordonnance ne

soit une contrainte ni pour les patients, ni pour les médecins généralistes.

Voila, si du jour au lendemain j'ai besoin de morphine je I'appelle, je lui dis
"vous me préparez une ordonnance de morphine, je viens la chercher et puis
basta quoi™. Fin de la consultation. — Marcel

Bien que les antalgiques opioides soient largement consommeés, leurs effets antalgiques ne
semblent plus étre les mémes. Alors qu’avant I’intervention le Tramadol®, le Codoliprane®,
I’ Aktiskénan® ou encore 1’Oxycontin® parvenaient a rendre les douleurs supportables, leur
efficacite semble avoir diminué et parfois méme entiérement disparu. Seuls les effets
secondaires paraissent aussi présents (cf. partie 1, chapitre IV, section 1). Cette absence
d’efficacité trouble souvent les patients et les médecins généralistes. Pour les premiers, elle
constitue un nouveau moment critique qui les conduit parfois a augmenter les doses. Pour les
deuxiémes, I’absence de soulagement de médicaments aussi puissants leur suggere parfois que,
peut-étre, ces nouvelles douleurs ne sont pas tant biologiques que psychologiques. Dans un cas
comme dans l’autre, ce constat est susceptible d’affecter les relations entre les médecins

généralistes et les patients.

b) Des consultations sous tension
Les médecins généralistes ont souvent été consultés avant la réalisation de 1’acte chirurgical,
certains en sont méme a l’origine. Cet élément est essentiel, car pour les patients, avoir
I’approbation, ou au moins de pas avoir la désapprobation de leur médecin généraliste permet
de garantir la pérennité de leurs relations et d’envisager dans les meilleures conditions possibles

la suite de leur trajectoire de maladie.

Il arrive cependant que certains médecins généralistes n’aient pas été en faveur d’une
intervention chirurgicale ou qu’ils en aient retardé la réalisation (cf. Partie 1, chapitre IV,
section 3). Il peut en résulter des tensions entre les médecins généralistes et leurs patients. Les
patients ayant vu leur hernie discale évoluer en syndrome de la queue de cheval semblent
particulierement touchés par cette situation. Deux situations différentes peuvent étre identifiées

en fonction du comportement des médecins généralistes.
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Stéphanie déclare «en vouloir » a son médecin généraliste pour son manque de réactivite.
Celui-ci s’excuse, ce qui permet d’atténuer la rancune de Stéphanie, sans toutefois parvenir a

I’effacer totalement.

J'ai juste dit que bon j'aurais aimé étre un petit peu plus... Bon une meilleure
prise en charge, mais bon aprés comme il s'est excusé et bon... Sur le coup si
vous voulez j'avais pas forcément plus de sequelles que ¢a... — Stéphanie

I1 peut cependant arriver que les médecins généralistes refusent de s’excuser, soit parce qu’ils
ne s’estiment pas responsables, soit parce que cela leur ferait perdre la face. Dans cette situation,
la communication entre les patients et leur médecin généraliste est particulierement difficile, au
point de parfois donner lieu a un changement de médecin traitant. C’est par exemple le cas de
Laurence qui estime ne pas avoir été accompagnée avec suffisamment de sérieux par son
premier médecin généraliste. Elle le tient pour responsable de I’évolution de sa hernie discale

en syndrome de la queue de cheval et des complications neurologiques qui s’en sont suivies.

Ouais, j'ai eu... j'ai eu un peu les boules, ouais (...) Donc ouais, il y a eu un
gros clash, c’était un ami d’la famille que je connaissais enfant, donc euh...
Puis voila. Non on a changé, ouais, c’est mieux, c¢’est mieux de changer.
— Laurence

c) Le médecin généraliste, un accelérateur de trajectoire de maladie
Il est plus que jamais indispensable pour les patients de maintenir la communication ouverte
avec leur médecin généraliste. Ces derniers ont en effet pour fonction d’orienter les patients (cf.
partie 1, chapitre IV, section 1). Or, les médecins généralistes sont susceptibles d’infléchir la
trajectoire de maladie de leurs patients en les orientant directement vers une structure douleur.
Presque la moitié (49 %) des patients qui y sont orientés, le sont par leur médecin généraliste
(HAS, 2009a).

Le médecin généraliste, oui quand il a vu que beh que I'centre anti... 'fin que
je... que la douleur, on n'arrivait pas a la... a la... a la gérer euh... et a la
prendre en charge, il m'disait "bah écoute, va voir un centre anti-douleur,
p'étre que eux, ils vont pouvoir t'aider. — Laurence

Lorsque la situation de communication n’est pas particulierement bonne et/ou que les douleurs
sont associées a une cause psychologique, les médecins généralistes (et les autres professionnels
de sant¢) sont susceptibles de refuser d’orienter les patients vers une structure douleur, comme

c’est le cas pour Marielle.
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Mais pour étre prise en charge dans un centre anti-douleur faut étre envoyé
par un médecin... Et s’il ne veut pas reconnaitre que tu as mal, et ben euh...
c'est tant pis pour toi. — Marielle

Ces patients n’ont alors d’autre choix que de « continuer a recommencer » leur trajectoire de

maladie.

Reconsulter les autres professionnels de santé

La reéalisation d’une chirurgie du rachis ne nous semble pas changer aussi profondément la

nature des interactions des patients avec les autres professionnels de santé.

Concernant la consultation des masseurs-kinésithérapeutes, celle-ci semble principalement
modifiée pour les patients ayant eu une chirurgie instrumentée. La présence de matériel
implanté, qu’il s’agisse de tiges, de vis ou de prothéses peut effrayer les masseurs-
kinésithérapeutes, en particulier les plus adeptes des thérapies actives. 1ls ne savent en effet pas
toujours quels sont les mouvements autorisés et lesquels sont interdits. Ils sont alors
susceptibles de changer leurs pratiques et de s’orienter vers les thérapies les plus sires, ¢’est-a-
dire les thérapies passives. Comme le dit Marcel, « déja, rien que la prothése discale, les kinés

ils n'osent pas trop toucher ».

La réalisation de nouveaux examens d’imagerie médicale semble toujours aussi importante
pour les patients et les radiologues sont manifestement toujours aussi peu présents (cf. partie 1,
chapitre 1V, section 3). Comme nous 1’avons déja esquissé¢ dans la partie précédente, ces
examens ne permettront pas toujours de révéler la présence d’une anomalie susceptible
d’expliquer les douleurs des patients ayant eu une simple chirurgie de décompression. A
I’inverse, pour les patients ayant eu une chirurgie de stabilisation, chaque tige, prothese et vis
est susceptible d’étre considérée comme une anomalie. Dans la mesure ou la plupart des patients
n’ont jamais rencontré de radiologue, c’est principalement avec les chirurgiens que

I’interprétation des imageries et des comptes rendus est effectuée.

La reconsultation des rhumatologues parait toujours caractérisée par la réalisation
d’infiltrations (cf. chapitre IV section 4). Les patients sont pour la plupart maintenant habitués
a ces interventions qui ne générent plus aucun stress ou presque. Le répit offert par les

infiltrations, lorsqu’il est toujours présent, semble toutefois de plus en plus court. En
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conséquence, les rendez-vous semblent plus que jamais vécus comme des contraintes. Tout
comme les médecins généralistes, les rhumatologues sont susceptibles d’orienter les patients

vers une structure douleur.

Enfin, il arrive que les patients consultent des neurologues, c’est-a-dire des médecins
specialistes des nerfs. Seulement trois de nos enquétés font mention de ces professionnels, nous
ne disposons donc pas de suffisamment d’informations pour leur consacrer une partie a part
entiere. Nonobstant, il est important de noter que leur rencontre peut affecter — positivement —
la trajectoire de maladie des patients. Les neurologues semblent principalement rencontrés par
les patients les plus exposes aux risques de 1ésion neurologique, ¢’est-a-dire les patients opéres
d’un syndrome de la queue de cheval et d’une chirurgie instrumentée. Nous pouvons également
supposer que les patients ayant été opérés par des neurochirurgiens sont plus souvent orientés
vers des neurologues que ceux opérés par des orthopédistes. Les neurologues disposent
notamment de deux types d’examens permettant de mettre a jour une potentielle atteinte du
systéme nerveux. L’ElectroMyoGramme (EMG), qui permet d’analyser ’activité électrique des
nerfs et des muscles et les Potentiels Evoqués Somesthésiques (PES) qui sont le plus souvent
demandés en cas de suspicion de souffrance de la moelle épiniére. La précision de ces examens
n’est cependant pas toujours suffisante pour permettre d’associer les douleurs post-opératoires
a une éventuelle cause neurologique (Gierthmiihlen et Baron, 2016). Les neurologues disposent
cependant d’examens cliniques leur permettant de révéler la présence d’une souffrance
nerveuse. Nous aborderons cependant ce point dans la partie relative aux structures douleurs
puisque c’est vraisemblablement a ce moment de leur trajectoire de maladie que la majorité des
patients atteints de LRPO découvre la cause de leurs douleurs et les traitements qui y sont
associes (cf. partie 1, chapitre VII, section 2). Il est important de noter que la neurologie est
I’une des spécialités médicales ayant tissé les liens les plus étroits avec les structures douleur.
IIs font notamment partie des trois spécialités qui y sont les plus représentées (HAS, 2009a).
Les neurologues font partie des professionnels de santé les plus a méme d’orienter les patients

Vers ces structures.
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Reconsulter les chirurgiens et se faire réopérer
La reconsultation des chirurgiens et la réopération sont selon nous la répétition de la trajectoire
de maladie la plus importante pour les patients tant en termes d’enjeux médicaux que de
prévalence. L’étude de S. Thomson et al. portant sur les caractéristiques démographiques de
100 patients implantés de dispositifs de neurostimulation révéle que 50 % d’entre eux ont eu
plus d’une chirurgie du rachis (Thomson et Jacques, 2009). Dans une étude multicentrique
internationale comparant I’efficacité de la neurostimulation avec traitements antalgiques versus
traitements antalgiques seuls chez 218 patients atteints de LRPO (PROMISE), P. Rigoard et al
révelent que le nombre moyen de chirurgies dans cette population est de deux. En conséquence,

la moitié au moins des patients atteints de LRPO fait 1’expérience d’une nouvelle chirurgie.

L’échec de la premiére chirurgie ne semble cependant pas accroitre 1’anxiété préopératoire des
patients. L’¢étude de J. S. Lee ne montre en effet pas de relation statistiquement significative
entre I’existence de précédentes chirurgies non rachidiennes et rachidiennes (Lee et al., 2016b).
La plupart des patients interrogés ne font effectivement pas mention d’un exces de craintes ou
d’anxiété avant la réalisation de leur deuxiéme chirurgie. Ils ne sont plus confrontés a I’inconnu,
ils savent désormais comment se déroule une intervention chirurgicale. Cependant, tous les
patients n’abordent pas leur deuxiéme chirurgie avec autant de sérénité, en particulier ceux
ayant eu des suites opératoires particulierement difficiles et douloureuses. C’est notamment le
cas de Christiane dont I’expérience est rapportée dans la section précédente. Lorsqu’un
chirurgien lui propose de retirer I’arthrodese pour laquelle elle a tant souffert et qui la fait

toujours tant souffrir, elle hésite.

Je lui avais expliqué [au chirurgien] que j'avais tellement souffert a la
premiere [opération], que je ne voulais pas recommencer. Donc, je suis
repartie de la polyclinique en disant "non, vous n'enlevez pas le "matériel™.
Et je reste comme ¢a. Sauf que bah j'ai vu que ¢a ne serait pas possible, parce
que j'ai vu que ¢a me faisait vraiment tres tres mal. — Christiane

Les craintes associées aux ruptures de la vie quotidienne semblent toujours aussi présentes, en

particulier pour les ruptures professionnelles qui par la force des choses s’accumulent.

A la deuxiéme intervention j'ai un peu fait la téte parce que la de 1 mois on
passait a presque 2 mois. Et donc au départ j'ai mal accepteé les choses, j'ai
dit « bah non je ne veux pas ». — Céline.
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L’échec de la premiere chirurgie semble principalement induire une diminution des attentes des
patients. L’¢étude de C. A. Mancuso et al (2015) indique par exemple que les patients sont plus
susceptibles d’attendre un rétablissement complet s’ils n’ont pas eu de précédente chirurgie

(Mancuso et al., 2015).

Cependant, les souvenirs des douleurs du passé n’ont pas la force de celles du présent. Les
attentes des patients ne sont peut-étre pas aussi fortes que lors de leur premiére chirurgie, mais
elles sont toujours présentes. En conséquence, la plupart des patients acceptent une nouvelle

intervention chirurgicale.

La récidive de hernie discale : « Vu que ca a repoussé, j'ai pensé qu'il avait mal

fait son boulot »

La récidive de hernie discale est certainement la principale cause de réopération. La littérature
estime en effet que 5 a 18 % des patients opérés d’une hernie discale font I’expérience d’une
récidive, la plupart du temps dans I’année suivant la chirurgie (Hlubek et Mundis, 2017). Celle-
ci se manifeste souvent par une période de soulagement, parfois totale, puis par la réapparition
plus ou moins progressive d’une hernie discale et des douleurs. Il est important de noter que les
douleurs et les expériences associées aux récidives de hernies discales sont similaires a celles
rencontrées dans la premiere partie de trajectoire de maladie des patients (cf. partie 1, chapitre
4, section 1, 2, 3, 4). Celles-ci n’évoluent en douleurs chroniques post-opératoires que lorsque
la chirurgie est tenue en échec*. C’est a ce moment seulement que ces patients s’inscriront dans
la deuxiéme partie de la trajectoire de maladie des patients atteints de LRPO et implantés des

dispositifs de neurostimulation.

Larécidive de hernie discale est souvent difficile a vivre pour les patients. Alors qu’ils pensaient
étre enfin libérés de leurs lombalgies chroniques et pouvoir reprendre le cours normal de leur
vie, ils sont progressivement rattrapés par leurs douleurs et la chirurgie.

C’est par exemple le cas de Calvin, qui aprés avoir été opéré d’un syndrome de la queue de

cheval cause par une hernie discale L5-S1, voit sa situation se dégrader a nouveau 6 mois plus

44 Ce qui suppose que nous aurions pu traiter des récidives de hernie discale dans la section précédente. La nature
des douleurs, les examens d’imagerie et les traitements (chirurgicaux et non chirurgicaux) sont en effet en tout
point similaires aux expériences vécues avant la chirurgie. Toutefois, afin de respecter la chronologie, nous avons
préféré I’intégrer dans cette section.
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tard. Entre temps, il aura repris son activité professionnelle et retrouvé un peu de sa « vie

d’avant ».

J'ai repris le travail, j'ai repris mon poste actuel ! Et... pendant 6 mois donc...
Et 6 mois aprés, j'ai redéveloppé une nouvelle hernie ! Au méme endroit !
Donc récidive ! L5/S1 tout pareil ! Donc de la euh... Bah c'était atteint au
niveau des deux jambes ! Pas de paralysie du bassin! Par contre, les deux
jambes étaient bien prises... — Calvin

Une fois le choc du diagnostic passé, les patients tentent d’identifier la cause de cette récidive.
Cette identification leur permet généralement de donner un sens a leurs douleurs, autrement dit
de leur &ter une part de leur cruauté (Le Breton, 2010). Souvent, ils ne comprennent pas
comment une hernie discale peut récidiver. lls ne se rappellent pas toujours avoir été informés
d’une telle éventualité, lorsqu’ils 1’ont été. Ils peuvent alors se sentir trahis par leur chirurgien

et/ou par leur corps.

Ce sentiment vis-a-vis des chirurgiens peut émerger lorsque les patients estiment ne pas avoir
été informés des risques de récidives. lls attendaient étre définitivement débarrassés de leur
hernie discale, des douleurs qui y étaient associées et pouvoir reprendre le cours normal de leur
vie. Au lieu de cela, leur situation n’a pas évolué. Pire encore, ils ont gouté a une vie sans
douleur I’espace de quelques mois. Les patients peuvent alors douter du bon déroulement de

I’opération et penser, a demi-mots, que le chirurgien a mal fait son travail.

Je me suis tourné vers un ortho & ma plus grande erreur pour ma premiére
opération d’hernie discale L5-S1 (...). Parce que vu que ¢a a repoussé, j'ai
pense qu'il avait mal fait son boulot quoi. Je ne dis pas qu'il a mal fait son
travail, mais je me dis peut-étre. — Antoine

Il est cependant difficile pour eux de trouver des éléments objectifs permettant de transformer
leurs doutes en certitudes. L’ information sur les risques de récidive leur a peut-étre été donnée.
Cela ne serait pas si étonnant, car «¢a arrive régulierement d’avoir des récidives ». Il est
également difficile de prouver que les chirurgiens ont mal fait leur travail. Les imageries de
contréle post-opératoire permettent genéralement de montrer que la hernie discale a bel et bien
été enlevée. Elles laissent au pire apparaitre un ou des fragments dont la présence peut étre

justifiée par la complexité de I’opération.
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Puisque les douleurs ne peuvent étre formellement attribuées aux chirurgiens, les patients
cherchent d’autres causes susceptibles d’expliquer cette récidive. Certains vont incriminer celui
qui les a déja trahis a maintes reprises : leur corps. D’autres vont associer leur récidive de hernie
discale a leur mode de vie, et notamment a la pénibilité de leur activité professionnelle.
Christine, alors agricultrice, pense que la reprise trop précoce de son activité professionnelle

peut étre a I’origine de la récidive de sa hernie discale.

Je suis peut-étre retournée trop vite a mon travail. J aurais peut-étre di
rester plus tranquille. Bon, j'y allais en douceur, c’est que je ne faisais pas
comme au départ par rapport au matériel. Je faisais quand méme du tracteur
et tout ce qui s’en suivait. Je limitais, mais j’en faisais, il n’y avait pas trop
le choix. A cette époque-la c’est pareil... On n’avait personne pour nous
remplacer donc euh... — Christine

Son chirurgien confirme ses soupcons et lui dit « qu’elle a bougé trop vite ». La plupart des
chirurgiens savent que I’activité professionnelle pénible accroit les risques de récidives (Shimia

et al., 2013). Cela leur permet d’expliquer la situation, mais aussi de ne pas perdre la face®.

Une deuxiéme intervention visant a procéder a I’exérese de la récidive de hernie discale est
souvent envisageée, toutefois celle-ci ne donne pas toujours les résultats escomptés. C’est le cas

de Steeven opéré a deux reprises du rachis lombaire.

Donc il m'a opéré une premiére fois la hernie pour essayer de me soulager
cette sciatique. Et en fait bah j'étais soulagé de la douleur pendant 3 jours. 3
jours apres la hernie est ressortie, quasiment a sa place et... a recomprimé le
nerf. Donc, il m'a opéré une deuxieme fois de la méme hernie pour essayer
de... De la contenir et de voir un peu comment c¢a avait évolué un petit peu
entre les deux et de comprendre pourquoi c'etait ressorti. Et puis la, deuxieme
opération, ¢a a été quasiment pareil. Enfin soulagé une petite semaine et puis
la douleur est revenue quasiment instantanément. — Steeven

Les patients peuvent, en théorie, avoir autant de chirurgies que de récidives. Certains ont le
malheur de faire récidive sur récidive et il vient un moment ou la multiplication des
décompressions s’apparente a de I’acharnement thérapeutique. L’article de Nachemson réveéle

que la probabilité de réussite opératoire diminue a chaque nouvelle intervention. Celle-ci passe

4 Pourtant, il n’a a aucun moment cherché a prévenir la survenue d’une telle complication en amont de la chirurgie.
Il aurait pu orienter Christine vers un travailleur social afin de limiter ses contraintes professionnelles, au moins le
temps de sa convalescence. Christine, comme la plupart des patients exergant des professions libérales ou précaires
ne le savent généralement pas. Les propos des chirurgiens les font alors se sentir coupables d’une fragilité sociale
dont ils sont en réalité victimes.
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de plus de 50 % a la premiére intervention, a moins de 30 % apres la deuxieme intervention,
puis @ moins de 15 % a la troisieme intervention pour chuter a moins de 5 % pour la quatriéme
intervention (Nachemson, 1993). Les chirurgiens sont alors susceptibles de changer de
stratégie. 1ls peuvent soit envisager une chirurgie instrumentée soit estimer que la chirurgie ne

peut rien pour leurs patients.

Les réopérations consécutives a une chirurgie instrumentée

Les stigmates laissés par les chirurgies instrumentées ne sont pas seulement visibles pour les
patients, elles le sont egalement pour les autres professionnels de santé. La plupart des patients
demandant un deuxiéme avis pour des douleurs post-opératoires consécutives a une chirurgie
du rachis que nous avons interrogés ont rencontré un ou plusieurs chirurgiens n’hésitant pas a
critiquer, voire démolir, le travail fait par leur confrére. Les vis sont mal placées, I’arthrodése
est trop courte ou trop longue, la courbure des tiges n’est pas adéquate, I’abord chirurgical n’est
pas adapté, la cicatrice est déplorable, etc. Les « erreurs » commises par leur « confrére » sont
déblatérées sous le regard médusé des patients*. Il nous est impossible de déterminer avec
certitude la cause de cette attitude, mais nous pouvons en révéler les conséquences sur les
patients. Alors que ces derniers pouvaient encore accorder, a tort ou a raison, le bénéfice du
doute a leur précédent chirurgien, ce n’est maintenant plus possible. Pour les patients, il

désormais certain qu’il est le seul responsable du mal qui les accable.

C’est ainsi qu’a la suite de douleurs post-opératoires consécutives a la pose d’une arthrodeése,
et surtout aux propos du chirurgien — « de toute facon je ne peux plus rien faire pour vous, vous
continuerez a avoir mal et a gober vos cachets de morphine », Marcel consulte deux autres
neurochirurgiens. Les deux lui indiquent sans ménagement que « déja la greffe, elle a pas pris ».
Les doutes de Marcel se transforment en certitudes. Le chirurgien n’a pas seulement « raté »

son opération, il lui a aussi caché la vériteé.

Une fois la colére surmontée, vient le temps de la réparation. Une chirurgie destinée a pallier
« les erreurs » du precédent chirurgien peut alors étre programmeée. Mais les patients sur
lesquels porte cette these ne seraient pas atteints de LRPO si cette nouvelle chirurgie avait

permis de mettre fin a leurs douleurs. 1l arrive que les critiques formulées par les chirurgiens a

46 s, selon M. Winckler, les médecins « se proteégent entre eux » (Winckler, 2016), les chirurgiens du rachis ne
sont vraisemblablement pas des médecins comme les autres.
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I’encontre de leur confrére ne soient pas justifiées, qu’ils ne parviennent pas a faire mieux, voire

qu’ils aggravent la situation.

Marcel, comme beaucoup d’autres, 1’a appris a ses dépens. A la suite des conseils de 1’un des
deux neurochirurgiens, il accepte de se faire « reprendre 1’arthrodése » et de se faire implanter
une prothése discale (non remboursée par I’assurance maladie). La reprise de I’arthrodése se
solde par une hydroc¢le aboutissant a I’exérése de I’un de ses testicules et la pose de la prothese

discale par I’exacerbation de ses précédentes douleurs.

Le méme cycle est alors susceptible de recommencer inlassablement. Les douleurs post-
opératoires, la consultation des autres professionnels de santé, 1’imagerie médicale qui
cristallise les doutes des patients et met en défaut des chirurgiens qui tentent tant bien que mal
de se justifier et finalement la rencontre d’un nouveau chirurgien du rachis qui critique

ouvertement le travail de son « confrére ».

Apres honnétement, franchement il n'y a pas besoin d'étre compétent. Tu
regardes, tu as la longueur de la colonne vertébrale de tous les disques et la
mienne [de prothése discale] tu vois qu'elle est complétement... Elle est plus
dehors qu'au milieu (...) Donc je suis allé le voir [un autre chirurgien du
rachis]. Quand il a vu mes radios il m'a dit "oula vous avez un souci avec
votre prothése discale. Je vous transfére chez mon confrere. Donc je suis allé
voir le docteur. En voyant la prothese discale il a dit « oula, elle est trés trés
mal placée votre prothese discale, elle est pas du tout dans I'axe... — Marcel

Cette fois-ci s’en est trop pour Marcel qui décide finalement de porter plainte.

Les procédures en responsabilité : « Il m’a pris pour un con pendant deux ans a

m’avoir dit tout va bien »

La violence des critiques prononcées par les chirurgiens, la mauvaise réalisation des actes
techniques, 1’absence de remise en cause des chirurgiens et I’absence d’accompagnement qui
en découle poussent finalement Marcel a porter plainte. Son action semble d’abord motivée par
le discours des autres chirurgiens. Ce sont eux qui lui fournissent les éléments factuels
permettant de soutenir sa plainte. Comme le souligne I’article de J. Barbot et al., dans certaines
situations « les plaignants reprennent souvent les termes d’un diagnostic qui leur a été donné

par le professionnel de santé directement impliqué ou par un autre (...) Ils nomment la
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complication en tant qu’appui objectif susceptible de justifier leur demande (Barbot, Winance
et Parizot, 2015). »

[J ai fait cette procédure judiciaire] pour le positionnement de la prothese
discale et pour m'avoir pris pour un con pendant deux ans et m'avoir dit
« tout va bien, tout va bien ». Pour moi tout va bien alors que dés que j'ai
changé de neuro « ah bah non, la prothése elle est mal mise ». Apres tu
regardes si tu veux, tu regardes mes photos sur ma page et tu verras que en
effet la prothése est vachement décalée. — Marcel

Image issue du Profil Facebook de Marcel, utilisée avec son aimable autorisation

Cependant, ce ne sont pas seulement les complications consécutives a I’intervention
chirurgicale qui semblent pousser Marcel a porter plainte. 1l ressort clairement de son entretien
que le fait « d’avoir été pris pour un con » motive pleinement sa décision. Or, il est intéressant
de noter que le seul autre patient de notre corpus ayant entamé une procédure juridique fait

mention de la méme motivation.

Ils [les médecins] savaient trés bien, mais ils ne voulaient pas I’avouer. Mais
on m’a tellement caché d’affaires que... Je lui ai dit que celui-la qui
m’enfoncerait, je le ferais partir avec moi. Avec le caractere qu'j ai, je le
ferai. Par contre, si on me dit la vérité, voila (...) J'ai porté plainte parce
gu'on s'est foutu de ma gueule. — Franck

Le passage de I’échec médical a une procédure en responsabilité ne semble donc pas seulement
étre influencé par des considerations médicales, mais aussi par des considérations

communicationnelles. Pour reprendre P. Bourdieu nous dirions « que c’est 1’opposition entre le
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franc-parler populaire et le langage hautement censuré de la bourgeoisie (Bourdieu, 1979b,
p. 197) » qui est susceptible de conduire les patients a porter plainte. Cette différence de langage
exacerbe le sentiment des patients « qu’on leur cache des choses » et peut les mener a considérer
que ’attitude de ces chirurgiens correspond a un « défaut de bienfaisance » (Barbot, Winance
et Parizot, 2015).

« Quand un défaut de moralité est évoqué, les plaignants peuvent procéder
dans leurs courriers a de véritables opérations de dévoilement des
comportements perfides dont ils estiment avoir été victimes. Les défaillances
techniques (le geste raté, [’erreur de diagnostic, etc.) et les mauvaises
pratiques peuvent étre alors associées a des caractéristiques psychologiques
des professionnels de santé, par exemple a leur « arrogance », leur
« irresponsabilité » ou leur « lacheté ». Ces caractéristiques sont parfois
considérées comme directement a [’origine du dommage, a travers
'« entétement dans [’erreur », le « manque de clairvoyance », etc. (Barbot,
Winance et Parizot, 2015, paragr. 28). »

Les cas de Marcel et de Franck restent cependant exceptionnels, car la plupart des patients
n’entament pas de procédure en responsabilité. Beaucoup y songent, mais peu passent a
I’action. Lorsqu’aucun élément ne permet aux patients de prouver une potentielle erreur
médicale et qu’aucun défaut de bienfaisance ne leur apparait, ils semblent préférer accorder le
bénéfice du doute a leur chirurgien plutot que se lancer dans d’interminables procédures qui
prendraient le peu de forces qui leur restent et les obligeraient a se replonger dans un parcours

somme toute traumatisant.

J'sais pas moi, cette arthrodése si ca... avant que tu ailles au docteur
chirurgien, ca a peut-&tre endommagé le nerf euh... ce n’est pas forcément
lui apres en... en réparant qui a... qui touché le nerf. Alors, il I'dira pas de
toute facon. Euh... I'erreur euh comment... I'erreur est humaine. Elle est pas
tolérable chez un patient, mais elle est quand méme. Alors, j'me dis, ¢ca sert a
rien. — Ginette

Le cofit de ces procédures n’est pas seulement financier ou temporel, il est également médical.
Peu de patients le savent, mais les contentieux (qu’ils soient médicaux, professionnels ou
familiaux) sont considérés par les professionnels de sant¢ comme des facteurs d’échec des
traitements chirurgicaux (Baber et Erdek, 2016). Que ce soit a cause des effets psychologiques
provoqués par les contentieux ou parce qu’un patient ayant déja recouru a de telles procédures
soit, dans I’esprit des professionnels de santé, plus susceptible que les autres de le faire a

nouveau, une chose est sdre : les patients ayant déja eu recours a cette pratique sont stigmatisés.
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Quand bien méme leurs plaintes seraient légitimes, ils peuvent étre percus comme instables,
revendicatifs (cf. partie 1, chapitre VIII, section 2), ou encore apres au gain par certains
professionnels de santé qui refuseront parfois de les accompagner.

Conclusion

La premiére intervention chirurgicale n’a pas permis de mettre un terme aux douleurs des
patients atteints de LRPO et implantés de dispositifs de neurostimulation, mais elle en a souvent
changé la nature. Les douleurs post-opératoires sont maintenant caractérisées par des sensations
de picotement, de fourmillement, de décharges électriques, etc. La douleur n’est pas seulement
plus intense, elle est également plus présente. Ce changement de nature bouleverse les patients
qui sont contraints de chercher a nouveau les mots et les chiffres leur permettant d’étre compris
des professionnels de santé, tout en prenant garde a ne pas commettre de fausse note. L’équilibre
est plus périlleux que jamais, car leur passif ne joue pas vraiment en leur faveur. Comment
expliquer ces douleurs qui résistent a tous les professionnels de santé et méme aux chirurgiens
si ce n’est par leur renvoi a une cause psychosomatique ou a une imprudence de leur part ?
Malgré le changement de nature des douleurs, 1’apparition des douleurs post-opératoire ne
constitue pas toujours une poursuite de la trajectoire de maladie des patients atteints de LRPO,
mais plutot la répétition de celle effectuée avant 1’intervention. Cet élément suggere que les
douleurs post-opératoires ne constituent pas, pour certains professionnels de santé, un
diagnostic susceptible d’inscrire le patient dans une trajectoire de maladie spécifique.

Comme Sisyphe condamné a recommencer a faire rouler son rocher jusqu’au sommet d’une
montagne, les patients doivent souvent recommencer & consulter les mémes professionnels de
santé. Cependant, ’intervention chirurgicale, le temps et les antécédents — médicaux et non
médicaux — des patients sont susceptibles d’entrainer des modifications dans leur rapport aux

professionnels de santé et plus particulierement aux médecins généralistes et aux chirurgiens.

Lors de la reconsultation des médecins généralistes, les changements ont d’abord trait a la
prescription et & la consommation d’antalgiques opioides. Celle-ci semble parfois tellement
banalisée que patients et médecins mettent en place des stratégies d’adaptation pour pallier les
contraintes relatives a la durée maximale de prescription. Ensuite, il apparait que la relation
entre les patients et leur médecin généraliste peut étre profondément impactée lorsque les
patients estiment ne pas avoir été correctement accompagnés. Cette situation semble plus
présente chez les patients ayant vu leur hernie discale évoluer en syndrome de la queue de

cheval. Enfin, la capacité d’orientation des médecins généralistes est plus importante que
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jamais. Ce sont les professionnels de santé les plus a mémes d’inscrire les patients dans une

nouvelle trajectoire de maladie en les orientant vers une structure douleur.

La reconsultation des chirurgiens est elle aussi affectée par la précédente intervention. Les
patients n’abordent pas avec la méme sérénité 1’opération qui peut leur €tre proposée, en
particulier ceux ayant connu des suites opératoires particulierement difficiles et douloureuses.
Leurs attentes semblent également moins importantes. Cela ne les empéche toutefois pas de
franchir le cap. Les opérations pour récidive de hernie discale ont un statut un peu particulier,
car elles n’évoluent en douleurs chroniques post-opératoires que lorsque la chirurgie est tenue
en échec. Ces opérations sont cependant si fréquentes qu’il était pour nous impossible de ne pas
évoquer leurs conséquences sur 1’expérience des patients. C’est cependant chez les patients
ayant eu une chirurgie de stabilisation que le rapport a la chirurgie et aux chirurgiens difféere le
plus. Les stigmates laissés par la précédente intervention sont visibles pour les patients, mais
aussi les professionnels de santé. Elles sont susceptibles de devenir des « preuves a charge »
d’une éventuelle erreur médicale, a fortiori lorsque d’autres chirurgiens critiquent ouvertement
le travail de leur « confrére ». Dans ces conditions, 1’absence de remise en cause peut étre vécue

comme un Véritable affront susceptible d’aboutir a une procédure en responsabilité.

L’apparition des douleurs chroniques post-opératoires, lorsqu’elles ne sont pas identifiées
comme telles, ne permettent pas aux patients de constituer de nouveaux groupes. L’absence de
diagnostic ne leur permet ni de se reconnaitre ni de partager une trajectoire de maladie
spécifique. En revanche, I’errance médicale qui caractérise certainement le mieux cette partie,

semble étre constitutive de la trajectoire de maladie des patients atteints de LRPO.
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Chapitre VI : situation professionnelle et conjugale des patients atteints de LRPO

implantés de dispositifs de neurostimulation

Dans ce chapitre, nous souhaitons briévement compléter 1’analyse de la trajectoire de maladie
des patients atteints de LRPO implantés de dispositifs de neurostimulation avec celle de leur
situation de maladie. La situation de maladie est un concept proposé par l. Baszanger qui
s’inscrit dans la continuité de celui de trajectoire de maladie. Il suppose notamment de se défaire
du « médicocentrisme » consubstantiel au concept de trajectoire de maladie et de penser que les
patients sont en interaction avec des acteurs autres que les soignants (Baszanger, 1986). Les
interactions extérieures au monde meédical sont cependant si nombreuses que nous avons
souhaité nous centrer sur celles qui nous semblaient les plus étroitement liées a notre sujet.
C’est pourquoi nous avons choisi d’analyser I’activité professionnelle ainsi que la vie conjugale
des patients atteints de LRPO implantés de dispositifs de neurostimulation qui, comme nous le

verrons, sont étroitement liées a leur trajectoire de maladie.
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Section 1 : la situation professionnelle des patients atteints de LRPO

Il est a priori possible de considérer que 1’évolution de la situation professionnelle n’est pas
liée a celle de la trajectoire de maladie des patients. Pourtant, il est généralement reconnu que
les problémes socioprofessionnels sont responsables d’une détérioration de la santé biologique,
psychologique et sociale (Benach, Muntaner et Santana, 2006 ; Frigul, 2010). Le ressenti de la
douleur étant influencé par chacune de ces dimensions (Edwards et al., 2016a), il semble donc
possible de considérer 1’évolution de la situation professionnelle des patients comme partie intégrante de
leur trajectoire de maladie. Cette assertion s’avére d’autant plus pertinente que la quasi-totalité des
dispositifs sociaux destinés a pallier les conséquences professionnelles, sociales et économiques
de la douleur supposent la participation active des professionnels de santé. C’est
particulierement le cas de la médecine du travail et des médecins-conseils de la Caisse
d’Assurance Retraite et de la Santé au Travail (CARSAT) qui suivent chez ces patients
I’évolution de la douleur et tentent d’en limiter les conséquences professionnelles et
¢conomiques. Les autres professionnels de santé rencontrés ne sont pas en reste. S’ils n’ont pas
pour vocation premiere d’identifier des facteurs de vulnérabilité, d’orienter les patients ou de
les aider a compléter leurs demandes d’aide, au moins participent-ils a la constitution des
dossiers des patients par I’intermédiaire de leurs comptes rendus.

Malgre les liens entre trajectoire de maladie et situation professionnelle, il apparait cependant
que cette derniére est rarement prise en compte par les professionnels de santé.
L’accompagnement des patients dans les différentes institutions de soins fréquentées est
vraisemblablement plus médical que médico-social. En conséquence, les patients ne bénéficient
pas toujours des dispositifs sociaux leur permettant de compenser les conséquences de la
douleur sur leur activité professionnelle. Les effets de la douleur sur ’activité professionnelle
et de ’activité professionnelle sur la douleur sont alors susceptibles de s’exprimer a leur

paroxysme.

Dans une premicre partie, nous mettrons en exergue I’impact des lombalgies sur les relations
professionnelles des patients. Nous y montrerons que le mal de dos est susceptible de
bouleverser les relations des patients avec leurs collegues et leur hiérarchie. Nous verrons
ensuite que pour pallier les conséquences de la douleur sur leur activité professionnelle, les
patients peuvent recourir a la Reconnaissance de la Qualité de Travailleur Handicapé (RQTH).
Nous montrerons pourquoi ce dispositif, essentiel au maintien de I’activité¢ professionnelle,

n’est pas toujours mobilisé par les patients.
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Dans une deuxiéme partie, nous verrons que lorsque les patients ne peuvent plus travailler a
leur poste, ils peuvent étre déclarés « inaptes » par la médecine du travail. Nous montrerons les
conséquences d’une telle décision qui, souvent, aboutit & un arrét de 1’activité professionnelle.
Dans une troisiéme et derniére partie, nous verrons que la perte de 1’activité professionnelle se
traduit souvent par une perte des revenus. Nous présenterons les différents dispositifs existants
pour pallier ces pertes, les conditions d’¢ligibilité ainsi que leurs conséquences sur la vie des

patients.

Les premiers temps de cohabitation avec la douleur au travail

Les stigmates de la douleur : « Le probléme, c’est qu’on ne peut pas ralentir »

Dans un premier temps, la douleur oblige les patients a trouver des stratégies d’adaptations leur
permettant de poursuivre leur activité professionnelle. Lorsque celle-ci rend la position assise
difficile, les patients sont amenés a se lever régulierement et inversement lorsque la douleur
rend la position debout difficile. Ces stratégies d’adaptation minimalistes sont généralement
efficaces, du moins dans un premier temps. Pourtant, elles ne sont pas toujours mobilisées. En
modifiant leurs postures corporelles les patients encourent en effet le risque de révéler a leurs
collégues le mal qui les accable. Cette révélation est susceptible d’impacter négativement la
relation des patients a leur entourage professionnel. Premierement, la résistance a la douleur est
un signe d’excellence personnelle, de réussite et de force (Le Breton, 1995) dans les milieux
ouvriers, soit la grande majorité des patients atteints de LRPO (Deuxiéme partie, Chapitre 1,
section 3). Cette attitude est moins vraie aujourd’hui qu’avant (Le Breton, 1995), néanmoins
les entretiens dans lesquels les patients déclarent « ne pas s’arréter pour rien » sont nombreux.
Révéler son mal de dos a ses collegues, c’est encourir le risque de perdre les qualités qui
constituent les fondements de la reconnaissance sociale et, in fine, de perdre son statut.

Deuxiemement, la pensée taylorienne selon laquelle « I’homme est paresseux par nature et que
les ouvriers ont tendance a flaner dans les ateliers (Foudriat, 2007) » imprégne encore largement
la société. La douleur est parfois niée et considérée comme « la bonne excuse » permettant d’en
faire moins, voire d’obtenir des arréts de travail. Cette considération se trouve d’ailleurs
partagée par certains professionnels de santé. Les douleurs, lorsqu’elles sont considérées
comme « psychosomatiques », sont souvent attribuées a un mal étre professionnel qui poussent

les patients a « somatiser » (cf. partie 2, chapitre 111).
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Révéler son mal de dos, c’est risquer d’étre per¢u comme faible et/ou comme fainéant et donc
d’étre stigmatisé. La stigmatisation discrédite 1’identité sociale des patients lors de leurs
interactions (Plumauzille et Rossigneux-Méheust, 2014). Mieux vaut donc le cacher le plus
longtemps possible, quitte a ce que les stratégies d’adaptation soient réduites a leur plus simple

expression.

Le mal de dos ne peut cependant pas étre dissimulé éternellement. Il commence généralement
par affecter la capacité de production des patients. La diminution des performances engendrée
par les douleurs peut alors étre source de conflits, ces derniers ne faisant qu’accentuer la

souffrance des personnes concernées.

Ouais mes douleurs ne me laissaient pas tranquille et je sentais mon état
s’aggraver. Du coup j’étais moins rapide et moins performante... Moi,
J avais des collegues de travail... Toutes proches de la retraite, donc elles ne
comprenaient pas, car j’ai 40 ans. Qu’a mon dge je puisse avoir mal. Et du
coup, les gens se plaignaient a mon employeur. Donc, mon employeur m’a
reproché d’étre moins motivée. J’ai simplement mal au dos. Et ¢a, c’est
vraiment difficile. — Sandrine

Le verbatim de Sandrine met en exergue I’importance des solidarités professionnelles qui,
lorsqu’elles font défaut, sont susceptibles d’accroitre la stigmatisation des patients. Dans le cas
de Sandrine les solidarités professionnelles sont vraisemblablement altérées par deux choses.
Premiérement, Sandrine travaille dans une équipe uniquement féminine. Or, comme le révele
H. Houel, la solidarité professionnelle y est généralement plus faible que dans les équipes
mixtes ou exclusivement masculines a cause de ce que ’auteure considere étre une forme de
misogynie féminine (Houel, 2014). Deuxiémement, son verbatim révéle que la solidarité entre
collégues répond a certaines normes sociales, dont celle de 1’age. La solidarité générationnelle
est géenéralement considérée comme ascendante, c’est-a-dire que c’est aux plus jeunes qu’il
incombe de prendre soins des plus agés. Or, le jeune age de Sandrine au regard de celui de ses
collégues contrevient a cette considération. Ce qui, certainement, accentue les problemes
relationnels entre Sandrine et ses collegues. Enfin, il est intéressant de constater qu’en attribuant
sa baisse de productivité a une diminution de sa motivation, I’employeur de Sandrine s’inscrit

pleinement dans les représentations sociales associées au mal de dos.

Pour certains employeurs la baisse de productivité engendrée par les lombalgies chroniques est

véritablement inacceptable. Que ce soit pour en éprouver la véracité, ou plus certainement pour
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se débarrasser a moindres frais d’un employé indésirable, certains employeurs attribuent aux
patients les taches les plus pénibles. C’est notamment le cas de Calvin, employé communal qui
témoigne ci-dessous des conséquences directes de sa premiére visite avec la médecine du travail

lorsqu’il a fait mention de ses lombalgies.

Ah bah ils m’ont assassiné ! Ils m’ont envoyé au charbon ! Ils m’ont collé a
arracher de | ’herbe pendant des mois et des mois. — Calvin

La stigmatisation ou la crainte d’étre stigmatisé sont parfois si importantes qu’elles conduisent
les patients a passer outre les conseils de leurs médecins. C’est notamment le cas de Michel,

employé dans une petite commune en tant que gardien dans un Lycée.

Voila. Pour eux [les médecins] faudrait ralentir. Faudrait faire ceci. Mais le
probléme a la commune on ne peut pas ralentir. C’est pas mon collégue qui
va faire mon boulot. Sinon il va dire « il se la coule douce et il a la méme
paye que moi ». Si vous voulez. — Michel

Le verbatim de Michel illustre I’opposition qui peut exister entre «eux », c’est-a-dire les
médecins et «nous», les patients. Cette opposition, originellement conceptualisée par
R. Hoggart en 1970 dans La culture du pauvre, permet ici de mettre en exergue les différences
entre les mondes sociaux des patients et ceux des médecins. Les conseils, voire les exigences,
des professionnels de santé sont parfois basés sur des considérations hygiénistes incompatibles
avec les conditions de vie objectives de leurs patients, en particulier pour ceux appartenant aux
catégories sociales populaires. Il en résulte que les conseils des médecins ne peuvent pas
toujours étre appliqués par les patients. Contrairement a ce que peuvent penser certains
professionnels de santé, il ne s’agit pas d’'un manque de compliance, mais d’une impossibilité
générée par un processus de coercition sociale. Cette distinction est primordiale, car ce
phénomeéne — le « manque de compliance » généré par des exigences professionnelles — altére

souvent les relations entre les patients et leurs médecins.

Les arréts de travail : « C’est comme si moi je les foutais dans la merde »

Lorsque les douleurs deviennent trop intenses, les patients se voient souvent prescrire des arréts
de travail. Bien qu’il s’agisse d’un droit, qui plus est dispensé sous la supervision du corps
médical, le recours aux arréts de travail est susceptible de stigmatiser toujours un peu plus les

patients. Le Syndicat de la Médecine Générale (SMQG) écrit qu’il « constate avec inquiétude que
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les arréts maladie sont de plus en plus critiqués au moyen de raccourcis idéologiques : arrét
maladie = fainéant.e.s ; arrét maladie = fraudeur.euses.s (SMG, 2015) ».

De plus, les patients travaillant dans des équipes ont souvent conscience de la pénibilité de leur
activité professionnelle et de 1’organisation du travail qui est souvent « a flux tendu ». Ils savent
donc qu’ils ne sont pas nécessairement remplacés durant leur arrét maladie et que, par
conséquent, ce sont leurs collégues qui assument la charge de travail qui leur incombe. Cet

aspect est mis en exergue par Francky, ouvrier dans un magasin de bricolage.

Mon absence, bah les pauvres ils [ses collégues] avaient pas le choix. Ca me
fait chier pour eux. Parce que c’est comme si moi je les foutais dans la
merde... — Francky

C’est également le cas d’Emilie qui est parvenue a maintenir son activité d’aide-soignante aux

prix d’arréts de travail réguliers.

Ouais parce que je le voulais continuer [son activité d’aide-soignante] ... Iy
a des moments j ‘étais en arrét parce que j ’en pouvais plus, j ‘avais trop mal,
mon médecin m’a arrété de temps en temps. Par-ci, par-la il m’arrétait.
C ’était un peu chiant pour mes collégues. — Emilie

Pour Francky et Emilie, les arréts de travail font naitre un sentiment de mal-étre. Ne pas se
rendre au travail, c’est par définition étre absentéiste. Or, 1’absentéisme, méme lorsqu’il est
médicalement justifié, est généralement nimbé de représentations sociales négatives. Celles-ci
sont parfois si fortes, qu’elles ménent au présentéisme, «c’est-a-dire un surinvestissement
professionnel allant de pair avec un trés grand engagement professionnel amenant le travailleur
a prioriser son activité de travail au détriment des autres spheres (Gosselin et Lauzier, 2011) »,
dont la santé. Ne pas étre présent c’est donc risquer d’étre stigmatis€ comme fainéants,
profiteurs, etc. d’ou le sentiment de mal-étre.

Bien plus encore, c’est la culpabilité qui transparait des verbatim de Francky et d’Emilie. Celle-
ci tire en partie son origine des représentations sociales associées a 1’absentéisme et peut étre
plus encore des conséquences de leur absence sur leurs collégues. C’est sur ces derniers qu’est
reportée leur charge de travail lorsqu’ils sont absents, ce qui génere alors un sentiment de
culpabilité. L’impossibilité d’étre remplacé au travail est d’ailleurs une cause importante du

présentéisme (Gosselin et Lauzier, 2011).
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La Reconnaissance de la Qualité de Travailleur Handicapé (RQTH)

Présentation du dispositif

Quand les douleurs deviennent trop insistantes et que les stratégies d’adaptation du quotidien
et les arréts de travail ne suffisent plus, des solutions plus radicales doivent étre trouvées.
Celles-ci passent généralement par le montage d’un dossier a la Maison Départementale des
Personnes Handicapées (MDPH) pour demander la Reconnaissance de la Qualité de Travailleur
Handicapé (RQTH). Ce dispositif «s’adresse aux personnes en capacité de travailler, mais
présentant des difficultés a exercer certains types d’activités professionnelles en raison de
problémes de santé (ARCAT, 2020) ». La RQTH n’est pas le seul dispositif existant, cependant
il s’agit de la mesure minimale pour les patients atteints de lombalgies chroniques et la moins
controversée, puisque que la MDPH répond favorablement dans plus de 90 % des cas (Bertrand,
Caradec et Eideliman, 2014).

La RQTH permet de bénéficier de I’accompagnement de structures spécifiques telles que le
Service d’Appui au Maintien dans I’Emploi des Travailleurs Handicapés (SAMETH) ainsi que
I’ Association de GEstion du Fonds pour I’Insertion des Personnes Handicapées (AGEFIPH)
pour les salariés du secteur privé ou le Fond pour I’Insertion des Personnes Handicapées dans
la Fonction Publique (FIPHFP) pour les salariés du secteur public. Ces différentes structures
permettent, par exemple, aux travailleurs bénéficiant d’'une RQTH de bénéficier de formations
professionnelles, de stages de rééducation, de financer des adaptations de poste ou encore de
véhicule. Sans RQTH, les patients doivent souvent adapter leurs postes par leurs propres
moyens (Figure ci-dessous).

Figure 18 : Des boites a chaussure pour pallier I’absence de RQTH

«Quand on te dit que sans rqth, on ne peut pas adapter ton poste... Tu t’adaptes... Avec des boites a
chaussures... Pour pouvoir travailler debout... » peut-on lire en commentaire de cette photo.
Source : Facebook
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Par ailleurs, la RQTH a, en théorie, un effet protecteur sur les salariés. Toutes les structures
employant au moins 20 salariés, publiques ou privées, sont soumises a 1’Obligation d’Emploi
des Travailleurs Handicapés (OETH). Ces entreprises « sont tenues d’employer des personnes
handicapées, des mutilés de guerre et assimilés, a hauteur de 6 % de ’effectif de 1’entreprise
(Service-Public.fr, 2020a). » Tout employeur dérogeant a cette régle doit s’acquitter d’une
amende versée a I’ AGEFIPH?.

La RQTH et les démarches administratives : «J’étais dans 1’ignorance

compléte »
Comme le fait remarquer un Assistant de Service Social (ASS) a Frangoise venue pour réaliser

des examens dans un centre hospitalier a la suite d’un accident du travail, la RQTH n’est pas

seulement destinée a résoudre des difficultés professionnelles, mais aussi a les anticiper.

Faut vous faire reconnaitre travailleur handicapé, parce que ca vous
apportera pour plus tard et pour le, le, I ‘avenir » mais je, je | ‘ai fait j ‘ai monté
le dossier, on est inscrit puis alors je venais de sortir de, du CHU. — Francoise

Cette RQTH permet dans un premier temps a Francoise de bénéficier d’un aménagement de
son veéhicule professionnel ainsi que de faciliter la mise en place d’un mi-temps thérapeutique.
Par la suite la RQTH lui permet d’entamer un processus de reconversion professionnelle et de

trouver un nouvel emploi notamment grace a ’OETH.

Malgré I’'importance préventive de ce dispositif, Francoise est la seule a avoir réalisé une
demande de RQTH précocement et surtout dans le cadre de I’accompagnement hospitalier de
ses lombalgies chroniques. Pour quelques autres patients, ¢’est leur médecin généraliste qui les

aide a remplir les formulaires adéquats, comme c’est le cas de Laurence.

Ah bah, au début, jét... jétais tellement trés mal acc... fin au début, vous
étes tres mal... trés mal euh... tres mal informée hein, c’est un peu vous et
vous-méme donc ¢ 'est mon médecin généraliste en fait qui a signé un courrier
euh... a la sécurité sociale en disant que euh... que voila. — Laurence

47 En théorie du moins, puisque depuis la loi n° 015-990 du 6 ao(t 2015 (loi Macron), les entreprises peuvent
s’acquitter partiellement ou totalement de cette amende par divers moyens, dont la conclusion de contrats de
fourniture, de sous-traitance ou de prestations de services avec des entreprises adaptées ou des travailleurs
indépendants (Ministére du Travail, de ’Emploi et de I’Insertion, 2020).
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Les médecins généralistes n’effectuent cependant pas de veille sociale et n’ont donc
généralement qu’une connaissance partielle des dispositifs sociaux existants. C’est pourquoi
plus souvent encore ce sont les patients seuls qui effectuent ces démarches. Claire, enseignante
dans le second cycle du secondaire, ne découvre les possibilités d’aménagement de poste
qu’apres plusieurs années de douleur et une chirurgie instrumentée «au hasard d’une

discussion ».

Jétais dans l’ignorance compléte de ce qui pouvait se faire comme
aménagement de poste de travail. Aménagement horaire, aménagement
ergonomique et tout ¢a. Ca s’est fait au hasard d’une discussion avec une
collegue. Donc j ‘ai appris qu elle bénéficiait aussi d 'un aménagement, elle
m’a expliqué comment le faire, passer par la médecine du travail et ¢a s ’est
fait facilement. Finalement... Mais, c’est arrivé un peu tard. Parce que
justement, au moment ou ¢a a commencé a venir... Ca c’est... L ‘état du dos
s est beaucoup dégradé. — Claire

Ce verbatim révele que Claire, comme beaucoup de patients, ne fait pas spontanément recours
a la médecine du travail. Il met également en exergue I’importance d’une mise en place précoce
des adaptations qui peuvent étre apportées par la RQTH. Celles-ci doivent intervenir avant une

aggravation de la symptomatologie douloureuse pour étre réellement efficaces.

Cependant, la plupart des patients atteints de LRPO et implantés de dispositifs de
neurostimulation ne disposent pas du capital culturel de Claire (cf. Deuxieme partie, Chapitre
1, partie 2) et par extension de son niveau de littératie en santé, ¢’est-a-dire de la méme capacité
a trouver de I’information sur la santé, a la comprendre et a ’utiliser dans le but d’améliorer sa
propre santé ou de développer son autonomie (Nielsen-Bohlman, Panzer et Kindig, 2004).

En I’absence d’accompagnement de la part de leur employeur et de I’institution médicale, les
utilisateurs des réseaux vont alors se tourner vers des groupes Facebook, tout comme ils
I’avaient déja fait pour I’'imagerie médicale (Partie 1, chapitre 1V, section 3). Les demandes
d’informations relatives aux différents dispositifs sociaux constituent une part importante des
conversations sur les différents groupes de patients atteints de lombalgies chroniques. Il y est

souvent question de laRQTH, mais pas uniquement*®, Les patients y partagent leurs tracasseries

48 |_a Prestation de Compensation du Handicap (PCH) tient également une place importante. La PCH est destinée
a compenser les besoins liés a la perte d’autonomie. Elle permet notamment de mettre en place des solutions
d’adaptation du véhicule particuliérement appréciable pour des patients qui souvent peinent a passer les vitesses.
La PCH permet donc de préserver la mobilité des patients. Or, il s’agit d’une condition nécessaire au maintien de
I’activité professionnelle pour 70 % des Frangais actifs qui utilisent leur voiture pour aller travailler.
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administratives, souvent associées a la lenteur de la MDPH*. IIs y partagent aussi leurs astuces.
L’obtention de la RQTH prend des allures de féte. Les patients savent a quel point il peut étre
difficile de franchir le pas et plus encore de faire face a I’administration francaise lorsque 1’on
est seul. Certains patients disent, non sans une certaine ironie, que leur « nouveau métier »

consiste a gérer leurs dossiers administratifs et a essayer de les faire avancer.

Cependant, un nombre non négligeable de patients lombalgiques chroniques parfois
multiopérés ne bénéficient pas de la RQTH. Les patients les plus vulnérables et les plus isolés
semblent particulierement touchés (Observatoire des Inégalités, 2011). Ils sont en effet plus
susceptibles que les autres d’étre affectés par les trois grands types de non-recours aux droits
sociaux : la non-connaissance (lorsque 1’offre n’est pas connue) ; la non-réception (lorsqu’elle
est connue, demandée, mais pas obtenue); la non-demande (lassitude administrative,
autolimitation) (Warin, 2011).

La situation de David, ancien chauffeur livreur, que nous avons rencontré apres une
consultation multidisciplinaire de la douleur, est un bon exemple de non-réception. David ne
bénéficie pas de la RQTH alors qu’il souffre depuis de nombreuses années et a fait I’expérience
de multiples opérations du rachis. 1l nous explique qu’il a un jour essayé de remplir le formulaire
de RQTH, mais qu’a la suite d’un papier manquant, le formulaire lui a été retourné par la
MDPH. Il n’a jamais essayé de le compléter & nouveau... Pour David la tache est titanesque. 11
lui faut remplir un dossier de plus 20 pages comportant des cases a cocher, mais aussi des zones
d’expressions libres ou il doit exposer un projet de vie. Or, David n’est pas a 1’aise avec
I’expression écrite et peine a se projeter dans I’avenir. Ce qui était initialement congu pour lui
permettre d’étre acteur de sa santé®, conduit paradoxalement a son exclusion. Ce paradoxe

concerne la plupart des patients qui, comme David, ne disposent que d’un faible capital scolaire.

La situation de Céline illustre une autre des causes de la non-demande.

Quand je vous dis qu il y a quelque chose qui me retient, ¢ ‘est que le dossier
je l'ai... Cafait 2 ans que je lai et je... Je ne sais pas... Je ne vais pas voir
le médecin pour le... Pour qu’il me le remplisse.... D ailleurs lequel je vais
voir ? Le généraliste, le neurochirurgien ? — Céline

49 Les délais de réponse varient de 4 a 6 mois.
%0 Conformément au développement de la démocratie sanitaire notamment initié par la loi Kouchner.
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Ce verbatim révele que c’est I’autolimitation qui est la cause principale de la non-demande. Elle
n’ose pas demander de I’aide a son médecin généraliste ou a son neurochirurgien pour
compléter son dossier de demande de RQTH. Les médecins doivent en effet compléter 8 pages
de questions quantitatives et qualitatives. Dans ces conditions, il est parfaitement
compréhensible que Céline, comme de nombreux autres patients, n’ose pas demander I’aide de
leurs médecins qu’ils savent déja débordés. Toutefois, a cette problématique factuelle, Céline

évoque une raison plus obscure, « quelque chose qui la retient ».

Les représentations associées a la ROTH : « Se dire handicapé c’est dur aussi »

La demande de RQTH, lorsqu’elle se présente enfin au patient, est un des moments critiques
les plus importants dans la trajectoire et la situation de maladie des patients atteints de LRPO.
MDPH, RQTH, SAMETH, GEFIPH, FIPHFP, OETH, avec autant de « H » que de sigles, tout
est fait pour rappeler aux patients qu’ils font cette demande parce qu’ils sont « Handicapés ».
Dans la recherche qu’elle consacre aux personnes déficientes visuelles, M. Blatgé écrit que « La
découverte du statut de Travailleur Handicapé, distinct du droit commun, fait intervenir

différents facteurs, dont la prise de conscience d’une déficience (Blatgé, 2012, p. 55) ».

Or, bien que la plupart des patients reconnaissent que la douleur est un « handicap invisible »,
beaucoup ne sont pas préts a se reconnaitre handicapés pour autant. Comme le dit Christiane,
vice-présidente de 1’ Association Francophone pour Vaincre les Douleurs, « il y en a aussi [des
patients] qui ne veulent pas se reconnaitre... Parce que c’est pareil, se dire handicapé... »
Soupir... « C’est dur aussi ».

Pour certains patients, la RQTH ne correspond pas tant a un dispositif social permettant de leur
ouvrir des droits, qu’a I’acceptation d’étre, et d’étre considéré, comme handicapé. La demande
de RQTH est dans ce cas une Vvéritable catastrophe intime constituant une importante blessure
de I’identité (Marin, 2014).

Je crois que c’est le coté le plus traumatisant de ce genre de chose c’est déja
d’une... Enfin moi pour moi, c’est déja d’accepter le mot handicapé ou
invalide. — Marcel

Cela semble particulierement étre le cas des patients n’étant pas informés des implications

concretes de la RQTH. Ils ne voient dans ce dispositif que son nom. 1l semble plus facile aux
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patients ayant des attentes concrétes de franchir le cap et de demander la RQTH, comme ¢’est

le cas d’Emilie.

J’aime pas avoir un statut de soi-disant handicapé, c était bien parce que
J‘avais besoin... Pour avoir un changement de poste et ¢ ‘est tout. J‘aime pas
trop... voila. — Emilie

La compréhension des implications de ce dispositif nécessite un certain niveau de littératie. Il
est donc parfois nécessaire qu’elles soient expliquées aux patients pour que ceux-Ci acceptent
d’y recourir. Dans la mesure ou ces explications ne sont pas toujours données spontanément
par [Dinstitution médicale ou les employeurs, seuls les patients bénéficiant d’un
accompagnement social paralléle, ou d’un réseau social particulier, sont les plus a méme de se
voir apporter des explications. Charles, ouvrier dans une laiterie, a été délégué du personnel
pendant 7 ans et délégué syndical pendant 2 ans. Ces expériences lui ont permis de siéger au
Comité d’Hygiene Sécurité et Conditions de Travail (CHST) de son entreprise. Il a ainsi pu
suivre des dossiers similaires au sien (opération de hernie discale) et surtout nouer des liens
avec sa Responsable des Ressources Humaines (RRH), et par extension développer une

expertise expérientielle ainsi que son capital social.

Donc cest elle [la RRH] qui m’a dit, « avant de, que tu sois licencié, moi je

ferais une reconnaissance travailleur handicapé ». Bah j 'dis pff, j 'dis « j 'suis

pas handicapé », moi j 'dis... Elle dit « non, ¢ ‘est pas qu ¢ 'es handicapé », elle

dit, « ca a rien a voir », elle dit, « tu fais ta demande ». Parce qu ‘elle m'a dit,

« ¢’est quand méme pas anodin, vu | 'métier qu 'tu as, est-ce que tu pourras

continuer dans 5 ans ? » Donc j'ai fait ma demande et j’ai été accepté en

RQTH. — Charles
C’est grace a cette expertise et ce capital que Charles a pu dépasser les implications du nom de
ce dispositif pour en tirer les bénéfices factuels. Cependant, comme le révele le verbatim de
Charles, la RQTH ne permet malheureusement pas toujours aux patients de conserver leur
emploi, mais reste utile pour anticiper leur avenir professionnel. La demande de RQTH permet
en effet d’amorcer une trajectoire de maladie qui n’est plus seulement médicale, mais médico-

sociale.
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La perte de [’activité professionnelle

«Quand ils sont plus capables d’assurer leurs postes, on les vire, tout

simplement »

Avant de perdre leur emploi, les patients sont généralement déclarés « inaptes a leur poste de
travail » par les médecins du travail lorsque ces derniers estiment que leur état de santé est
devenu incompatible avec leur poste de travail — du moins pour ceux qui disposent d’un Contrat
a Durée Indéterminée (CDI). C’est uniquement lorsque les médecins du travail constatent
qu’aucune mesure d’aménagement, d’adaptation ou de transformation du poste de travail
occupé n’est possible, qu’ils peuvent déclarer les patients inaptes a leur poste de travail
(Ministére du Travail, de I’Emploi et de I’Insertion, 2020). Il est important de bien comprendre
que ce sont les patients les moins dotés en capital scolaire, au travail le moins qualifié, le plus
pénible et le plus précaire qui sont les premiers a étre déclarés inaptes. Comme en témoigne
Christiane en sa qualité de vice-présidente de 1’Association Francophone pour Vaincre les
Douleurs (AFVD), bien souvent aucune adaptation de poste n’est envisageable, ni méme

envisagée pour ces patients.

Ils [les employeurs] veulent pas mettre d’adaptation, je vois beaucoup de
personnes qui travaillent... Euh... Je vais dire a la chaine, mettons. Donc bah
sur une chaine c 'est ou on travaille ou tu prends la porte. — Christiane

L’avis d’inaptitude oblige toutefois les employeurs a rechercher un reclassement pour les
salariés. Lorsqu’il leur est impossible de proposer un emploi compatible avec 1’état de santé des
patients ou que ces derniers refusent I’emploi proposé, alors les patients sont licenciés pour
inaptitude. La encore, ce sont les plus fragiles qui sont les premiers a étre licenciés, et ce pour

au moins deux raisons.

Premiérement, il est difficile de trouver un emploi adapté, ¢’est-a-dire « de bureau », a des
patients qui pour la plupart ont un niveau d’étude inférieur ou égal au CAP/BEP (Cf. Partie 2,
chapitre 1, section 2 et 3). Pour les plus petites entreprises, ¢’est méme souvent impossible. En
conséquence, les plus fragiles sont souvent « mis a la porte » parfois méme sans qu’aucune
recherche de reclassement leur ait été proposee.
Parce que moi on a tout fait pour me garder. Donc ¢a c’est important de le
signaler parce qu’il y en a beaucoup que c’est tout a fait [ 'inverse. Parce que

chez d’autres patients ils sont tout de suite mis a la porte parce que bah ils
sont plus capables d’assurer leurs postes donc on les vire, tout simplement.
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Il'y en a d autres qui veulent le poste donc... Ca on le rencontre trés souvent
on va dire. — Christiane

Les propos de Christiane, en ses qualités de vice-présidente de 1’ Association Francophone pour
Vaincre les Douleurs et de cadre dans I’industrie agrochimique, sont révélateurs des inégalités
de maintien dans I’emploi qui existent entre les patients les plus qualifiés et les moins qualifiés.

Tout est généralement fait pour garder les premiers et pour « virer » les deuxiémes.

A D'instar de nombreux autres patients, Ginette, auxiliaire de vie a domicile, a fait I’expérience

de cette épreuve.

Y a 32 ans bah, chez la personne quétait euh.. eh ben fallait y mettre sa
bouteille... y a... aller chercher sa bouteille de gaz, y installer, apres y ’en a
que... qui s’chauffaient avec une cuisiniere, fallait aller chercher I’bois, le
charbon, allumer la cuisiniere, en mettre dedans, puis retourner en chercher,
puis y‘avait des escaliers (...) Puis le résultat, bah quand on... quand on est
apte a travailler, oh ca on est trés bien mais quand on peut plus travailler
bah, licenciement pour inaptitude. — Ginette

Le verbatim de Ginette est rempli d’amertume. Comme la plupart des travailleurs les moins
qualifiés, les plus précaires et les moins reconnus, éprouvés par la douleur, Ginette se rend
compte qu’elle ne peut compter que sur son corps. Lorsqu’usé par le travail, il ne lui permet
plus d’effectuer son labeur, le licenciement pour inaptitude la renvoie a la précarité de sa

condition.

Deuxiémement, dans les cas ou des propositions de reclassement « de bureau » sont formulées
par les employeurs, les patients les moins qualifiés sont aussi les moins 8 méme de s’en saisir.
Il est difficile pour eux d’accepter un travail dans lequel ils ne se sentent pas 1égitimes, certains
n’ayant parfois jamais utilisé d’ordinateur et encore moins de logiciel de bureautique. Le suivi
de formation leur semble souvent insurmontable, cela fait trop longtemps qu’ils ont quitté les
bancs de I’école, souvent en mauvais termes. Ce phénomene peut étre résumé par le fait que les
ouvriers et les employés non qualifiés comptent parmi les personnes qui suivent le moins de
formations professionnelles (Siblot et al., 2015). Ensuite, lorsque ce n’est pas un emploi de
bureau qui leur est proposé, il leur faut souvent accepter d’effectuer un travail moins bien payé
et reconnu. Or, tous les patients ne sont pas préts a accepter ce qu’ils consideérent étre un

déclassement social, comme en témoigne Antoine.
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Bah, la c’est pareil. D aide-soignant, on voulait me passer sur un poste de
ménage. Donc je veux bien, il n’y a pas de sous-métiers, mais je ne voulais
pas régresser non plus. Parce que voila, pour moi c’était une regression
professionnelle. — Antoine

Il en résulte que pour beaucoup de patients atteints de LRPO, qui rappelons-le sont au moins
85 % a appartenir aux catégories sociales populaires, I’inaptitude au poste ne signifie souvent

rien d’autre que la fin de la vie active (Cf. Partie 2, Chapitre 1, Section 2).

La perte de ’emploi : « Cam’a... démoli, j’en pleurais quoi »

La prévalence de I’inactivité professionnelle subie chez les patients atteints de LRPO est
estimée a 73,5 % (cf. Deuxiéme partie ; chapitre 1 ; Section 3). La plupart des patients atteints
de LRPO ont donc fait I’expérience de la perte de leur activité professionnelle. Celle-ci marque
souvent la fin de «la vie d’avant » et oblige les patients a accepter leur situation de maladie.
C’est une épreuve souvent difficile, ainsi qu’en témoigne le verbatim de Christine, ancienne

agricultrice.

Mais moi j’ai mis un moment a admettre ne plus pouvoir travailler quand
méme, je ne vais pas mentir... j’ai eu un mal fou ah... a me dire bah je ne
monterais plus dessus un tracteur... C’est comme tout ¢a enleve plein de...
plein de choses qu on fait dans la vie avant quoi. — Christine

Plus important encore, il apparait que I’inactivité professionnelle a d’importantes conséquences
sur la santé des patients. Celles-ci sont souvent minimisées et parfois méme totalement oubliées,
car les représentations concernant le travail comme déterminant de santé sont frequemment
négatives. Il est en effet bien connu que le « travail, c’est la santé » et certainement plus encore
que « ne rien faire c’est la conserver » et que « les prisonniers du boulot n’font pas de vieux os »
(Salvador, 1965). De plus certaines personnes ont tendance a penser que les individus subissent
leur activité professionnelle et qu’ils ne travaillent que « pour gagner leur vie ». IIs sont donc
susceptibles de penser que la perte de 1’activité professionnelle, lorsqu’elle est compensée par
des dispositifs sociaux, ne pose aucun probléme a ceux qui en font ’expérience, voire parfois

méme qu’elle les soulage.

Ces représentations conduisent souvent a sous-estimer les facteurs protecteurs associés a
I’activit¢ professionnelle (Farache, 2016). Il est pourtant reconnu que I’inactivité

professionnelle subie (chdmage, mais aussi arrét maladie, invalidité de catégorie 2, congé de
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longue maladie) participe a la diminution de la santé physique et mentale des individus (Benach,
Muntaner et Santana, 2006 ; Frigul, 2010). Le travail protége évidemment parce qu’il apporte
aux individus des moyens financiers permettant de se nourrir et de se soigner correctement.
Plus encore, le travail protége parce qu’il « ancre la personne dans la vie sociale, lui donne un
sens de I'utilité sociale, une respectabilité sociale. La perte du travail se traduit par une perte
d’estime de soi, provoque I’isolement, la perte d’un réseau d’aide et d’un support social

essentiel (Farache, 2016) ».

I1 ressort clairement de nos entretiens que la perte de 1’activité professionnelle est vécue comme
un moment critique par beaucoup de patients. Le témoignage le plus édifiant est certainement

celui de Jean-Michel, ouvrier dans une entreprise d’imprimerie.

Le fait que jaie perdu mon emploi, j’ai été obligé d ‘étre licencié, tout est
arrivé d’un coup donc ¢am’a... ca m’a... démoli, j’en pleurais quoi... Moi
mon travail ¢ était euh... j’adorais mon travail, j ‘étais imprimeur, j ‘adorais
ca et j ‘étais rentré comme rien et j ’étais rendu conducteur en second, donc
je continuais ma progression quoi et puis d 'un seul coup, a 39 ans ! bah non
¢ est fini tu ne travailleras plus. On prend une grande claque. Je métais mis
a pleurer euh (frappe du poing sur la table)... je dis c’est pas possible, moi
je veux travailler et on me dit « non ce n’est pas possible ». — Jean Michel

En perdant son travail Jean Michel n’a pas seulement perdu une source de revenus, car 1’activité
professionnelle ne peut étre réduite a une simple question économique. Travailler, c’est avoir
une place dans la société, s’insérer dans un réseau de sociabilité, jouir d’une source de
reconnaissance sociale et parfois méme d’épanouissement. Pierre Bourdieu écrit en 1981 que
pour les personnes sans activité professionnelle «c’est le sentiment de délaissement, de
désespoir, voire d’absurdité, qui s’impose a I’ensemble de ces hommes soudain privés non pas
seulement d’une activité et d’un salaire, mais d’une raison d’étre sociale et ainsi renvoyeés a la
vérité nue de leur condition (Bourdieu, 1981) ». L’importance du travail est par ailleurs
accentuée par les caractéristiques sociales des patients atteints de LRPO implantés de dispositifs
de neurostimulation qui sont, pour la trés grande majorité, ouvriers et employés. Comme
I’écrivent Y. Siblot et al., le travail est une valeur centrale dans les classes populaires. « A la
question “Qu’est-ce qui est pour vous le plus important pour étre heureux ?”” 42 % des ouvriers
et des employés citent le travail ou I’un de ses synonymes, contre seulement 27 % des chefs

d’entreprise, cadres et professions libérales (Siblot et al., 2015, p. 118) ».
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L’isolement social : « J’en ai un petit marre d’entendre les autres dire "moi je

bosse" »
Lorsqu’il est présent, le travail occupe une partie importante de notre temps, représentant ainsi
I’un des principaux lieux de socialisation. La perte de 1’activité professionnelle entraine donc
souvent une rupture des liens sociaux, participant ainsi a I’isolement des patients. C’est par

exemple le cas d’Yvan, ouvrier dans les BTP et licencié pour inaptitude.

Ouais, ouais. (silence) Mais euh... apres euh... méme avec les collegues au
bout d’'un moment euh... c’est... j’pense que les gens s’rendent pas compte
parce que y en a beaucoup qui coupent, hein. Qui coupent toutes relations.
« Oh bah oui, lui, il est malade. C’est un peu... les gens sont égoistes (rire).
Mais bon... Siy en a certains. Mais dans | 'ensemble, pas tant que ¢a hein.
On s’apercoit vite que on existe pour pas grand monde, hein (rire). — Yvan

La perte de ’activité professionnelle améne parfois aussi les patients a s’isoler eux-mémes.
Celasemble étre particulierement le cas des patients pour lesquels cette derniere était une source
de reconnaissance sociale importante. La rencontre avec des amis encore actifs les renvoie a
leur propre inactivité, ce qui peut étre particulierement difficile. C’est particulierement le cas

de Marcel, ouvrier dans le batiment.

On va dire que c¢est moi qui les ai modifiées [mes relations amicales] parce
que... Comme j ‘étais un petit peu trés trés actif quand je bossais... A force, &
force de ne plus pouvoir faire quoi que ce soit... J’en ai un petit marre
d’entendre les autres dire « moi je bosse, moi je bosse, moi je fais ci, moi je
fais ¢a quoi ». — Marcel

Pour Marcel, il est d’autant plus difficile de rencontrer ses amis que ceux-Ci travaillent dans le
méme secteur d’activité que lui. En parlant de leur travail, ils rappellent 8 Marcel combien son

activité professionnelle était importante pour lui et a quel point elle lui manque.

Surtout que les amis que je connais ils étaient dans... lls sont dans le
batiment, dans la rénovation, les trucs comme ¢a, c ‘est-a-dire les choses que
je faisais... Donc... Voila... Pendant une heure tu entends parler de ce que
tu fais et qui te plaisait et la tu peux plus faire quoi. Donc un peu ¢a va, mais
au bout d 'un moment ¢a fout les boules. — Marcel

L’expérience de Marcel est caractéristique des patients appartenant aux catégories sociales
populaires, soit la majorité des patients atteints de LRPO (cf. Partie 2, chapitre 1, section 2).

Comme le fait en effet remarquer Serge Paugam, « le chdmage total se caractérise par 1’ennui,
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la désocialisation, I’humiliation. Il constitue I’expérience de la grande majorité des travailleurs
manuels, de certains employés et dans une moindre mesure de cadres d’origine modeste, ¢’est-
a-dire de tous ceux pour lesquels le travail représente le mode privilégié de 1’expression de soi
au sens ou il apporte non seulement une activité et une rémunération, mais une raison d’étre,

un sentiment d’utilité et une reconnaissance sociale (Paugam, 2006, p. 13) ».

L’isolement associé a I’inactivité professionnelle parait plus important chez les patients habitant
en zone rurale. Contrairement aux grandes villes dans lesquelles on observe une «tendance
générale a I’individualisation des groupes » offrant aux individus une libert¢é de mouvement
apparente (Simmel, 2013), le controle social dans les campagnes semble bien plus important
(Gucher, 2008). L’inactivité semble y étre plus stigmatisée qu’en ville, ce qui conduit parfois
les patients a se cloitrer dans leur domicile.

Charles, habitant d’un petit village du sud de la Vienne a la frontiéere du Berry illustre
parfaitement I’importance des «commérages» dans les villages en nous disant lors de
I’entretien « Ah ici, c’est pas I’'Berry, c’est le Beh-si » — Beh-si le voisin y travaille pas, c’est
qu’il est fainéant, Beh-si son jardin est mal entretenu, qu’est-ce que ¢a doit étre chez lui, etc. Il
évoque ainsi I’incompréhension des habitants de son village devant son inactivité, alors qu’« il
a I’air d’aller bien ». Il est toutefois d’autres patients pour lesquels la situation est encore moins
favorable. Ainsi David, ancien chauffeur livreur vivant a la campagne, déclare que le plus
difficile est d’affronter quotidiennement le jugement des gens de son petit village qui «se
connaissent tous » et qui le considérent comme un fainéant et un assisté. L’isolement est
d’autant plus important que, comme 1’écrivent B. Gouraud et P. Noblet (2017), « lorsque
I’individu n’a acces qu’a un seul réseau social [comme c’est le cas pour les patients atteints de
lombalgies chroniques], le voisinage est, en 2015, le premier mode de socialisation (35 %),
devant les amis (26 %) et la famille (22 %) (Gouraud, 2017) ».

L’isolement social des patients atteints de lombalgie sans activité professionnelle apparait enfin
accentué par la précarité économique visiblement expérimentée par la plupart des patients

atteints de lombalgies chroniques.

« L’isolement relationnel est principalement dii a des facteurs socio-
économiques et a des situations de perte d’autonomie. L’isolement
relationnel touche particuliérement les chomeurs, les inactifs non-étudiants
et les bas revenus. 34 % des isolés ont des bas revenus (au sens de I'’INSEE,
soit un revenu mensuel inférieur a 1 200 €) alors que les individus percevant
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des bas revenus constituent 26 % de la population. Par ailleurs, le handicap
et la perte d’autonomie sont cités dans 10 % des cas comme étant a l’origine
de la solitude. De faibles revenus et/ou une perte d’autonomie ont pour
consequence un retrait de la vie culturelle et des pratiques de loisirs
(Gouraud, 2017) ».
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La perte des revenus

La reconnaissance de ’accident du travail : « Tous les papiers ont été faits, c’est

I’hoépital, 1’ Assistante Sociale de [’hdpital qui s’en est occupée »

En perdant leur activité professionnelle, les patients perdent leur source de revenus. Les
dispositifs sociaux permettent, certes, d’en limiter I’impact, mais d’une part, ils ne sont
géneralement pas aussi « génereux » que certains se plaisent a le penser, et d’autre part tous les

patients n’y ont pas recours.

Pour une minorité¢ de patients, la perte de ’activité professionnelle n’engendre pas de perte
significative des revenus, du moins dans un premier temps. C’est principalement le cas des
patients pour lesquels un « accident du travail » est reconnu®?.

Les Accidents du Travail (AT), lorsqu’ils sont reconnus, permettent notamment le versement
mensuel d’Indemnités Journalieres (1J) équivalant & un pourcentage du salaire journalier de
référence qui varie en fonction de la durée de ’arrét maladie® (Service-Public.fr, 2020b). Les
1J sont versées pendant toute la période d’incapacité de travail, jusqu’a la guérison compléte ou
la consolidation de la blessure. Aprés la consolidation, les patients peuvent également bénéficier
d’un capital ou d’une rente®®. Ce sont certainement les patients les plus et les mieux suivis par
les professionnels de santé, mais aussi par les travailleurs sociaux de la Caisse d’Assurance
Retraite et de la Santé au Travail (CARSAT). Cet accompagnement semble fortement limiter

le non-recours aux droits.

Les cing patients de notre corpus pour lesquels un AT a été reconnu sont certainement ceux qui
s’en sortent le mieux, tant du point de vue économique que professionnel. A titre d’exemple, la
chute de Marion alors qu’elle exergait son métier d’infirmiére dans un EHPAD est reconnue
comme un AT. Grace a cette reconnaissance, elle a bénéficié d’un maintien de salaire pendant

plus de quatre ans.

51 C’est également le cas des personnes ayant souscrit & diverses « garanties maintien de revenus » auprés de leur
mutuelle et/ou des patients cotisants, dans le cadre de leur activité professionnelle, & une prévoyance. Néanmoins,
dans le premier cas, les personnes appartenant aux catégories sociales populaires ne souscrivent que rarement a
ces garanties et dans le deuxiéme cas les entreprises n’informent pas toujours leurs employés de 1’existence de
cette prévoyance (les cotisations augmentant chaque fois qu’un employé y recours). C’est pourquoi ce cas de figure
se présente rarement chez les patients atteints de LRPO.

5260 % du 1°" au 28¢ jour d’arrét, puis 80 % a partir du 29¢ jour.

53 Un capital est versé lorsque le taux d’IncaPacité Permanente (IPP) est inférieur a 10 % (1 % = 418 euros ; 9 %
=4 188 euros en 2020). Au-dela de 10 % d’IPP une rente viagére est versée jusqu’au déces sur la base du salaire
annuel, multiplié par le taux d’incapacité.
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Parce que comme je suis en AT j’ai mon salaire intégral. J'ai mes dimanches
de payés, j’'ai mes primes et tout. Je perds juste mes astreintes de nuit.
— Marion

Pour Franck, ancien ouvrier agricole, la reconnaissance de sa chute comme AT lui a notamment
permis de bénéficier d’un ensemble de dispositifs permettant d’améliorer sa qualité de vie, et

ce de fagon « quasi automatique ».

Oui, oui, ¢a a éte fait tout ca. Le permis de conduire, j ‘ai acheté un véhicule,
j ‘ai fait faire I 'aménagement du véhicule. Tout a été fait... Malheureusement
les cartes d’invalidité. Carte prioritaire et carte prioritaire stationnement.
Tous les papiers ont été faits, ¢ ‘est | ’hopital, | ’Assistante sociale de | ’hépital
qui s’en est occupée... C ’est eux qui ont tout fait. Enfin, ils mont tout octroyé
quoi... Moi jy suis pour rien. — Franck

En dehors de quelques points d’accroche®, les conséquences économiques associées a la perte
de I’activité professionnelle des patients reconnus en AT semblent limitées, du moins jusqu’a
ce que leur situation médicale soit stabilisée. C’est pourquoi nous insistions dans le chapitre |1
sur I’importance de 1’origine de I’événement responsable de 1’apparition des lombalgies. Les
patients dont la douleur est associée a une dégénérescence rachidienne, a un accident
domestique ou a un accident de la voie publique, ne bénéficient généralement pas de la méme
qualité d’accompagnement médico-social. En plus du retentissement de la douleur et de la
complexité des soins, ils doivent souvent subir une baisse parfois — tres — importante de leurs

revenus.

Les 1J associées aux AT ne durent pas ad vitam gternam et disparaissent une fois le dossier
consolidé>. Pour s’assurer un revenu minimal, les patients concernés doivent alors demander

la pension d’invalidité®® ou I’ Allocation Adulte Handicapé (AAH) comme les autres.

54 Ceux-ci sont majoritairement relatifs aux différentes expertises destinées a évaluer le pourcentage d’incapacité
lors de chaque consolidation de dossier. Comme le révéle le verbatim de Céline, I’expertise des médecins-conseils
de la Caisse Primaire d’Assurance Maladie (CPAM) est parfois difficile. « Ca, les expertises c’est a cause de ¢a.
Je pense que je vais en avoir une dans pas trés longtemps. Il y a eu des hauts et des bas. J’ai vu trois experts
différents, dont 2 qui m’ont malmenée. Quand je dis malmenée, c’est quand je sortais de chez eux je ne pouvais
plus marcher, je ne pouvais plus poser le pied par terre ». — Céline

5 Les médecins ne le savent généralement pas, mais il est possible de faire une demande de protocole de soins
post consolidation permettant aux patients de continuer a bénéficier gratuitement de leurs traitements, d’un
Véhicule Sanitaire Léger (VSL), etc.

5% A condition d’avoir été reconnu en maladie aprés consolidation, sinon ils ne sont pas éligibles a la pension
d’invalidité.
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La pension d’invalidité : « L’invalidité catégorie 2 veut dire la moitié du

salaire »

La pension d’invalidité permet de compenser la perte de salaire. Pour la percevoir, il faut étre
reconnu comme invalide. Les patients le sont lorsque leur capacité de travail et de gain est
réduite d’au moins 2/3 a la suite d’un accident ou d’une maladie d’origine non professionnelle.
Il faut de plus étre affilié a la Sécurité Sociale depuis au moins 12 mois, avoir cotisé sur la base
d’une rémunération au moins égale a 20 361 euros et avoir travaillé au moins 600 heures au
cours des 12 mois précédents I’interruption de travail. Il existe 3 catégories d’invalidité®’
déterminées de facon non définitive par le médecin-conseil. Cependant, pour des raisons
pratiques, nous n’abordons que la 2° (invalide absolument incapable d’exercer une profession
quelconque) qui concerne la majorité des patients atteints de LRPO. Le montant de la pension
correspond a 50 % du salaire annuel moyen des 10 meilleures années de salaire. Il est au
minimum de 292,80 euros et au maximum de 1 714 euros (Service-Public.fr, 2020 b).

Concrétement, il faut retenir que les patients perdent 50 % de leurs revenus. Un patient au
Salaire MInimum de Croissance (SMIC, soit 1 521 euros bruts/mois) touche ainsi une pension
mensuelle de 760,50 euros et un patient au salaire médian (2 323 euros bruts/mois)
1161 euros®®. Une diminution aussi importante des revenus bouleverse le quotidien des
patients. Au point qu’elle constitue un frein pour plusieurs d’entre eux comme le souligne

Christiane en sa qualité de vice-présidente de I’AFVD :

Bon I'invalidité catégorie 2 veut dire la moitié du salaire. Donc, ¢a aussi
c ’est une barriére pour beaucoup de patients, parce quils se retrouvent avec
la moitié de moins, ¢ ‘est-a-dire pas beaucoup. — Christiane

Alors que certains connaissaient déja des fins de mois difficiles, il leur est désormais nécessaire
de réduire leurs dépenses a I’essentiel : terminé les sorties au cinéma, a la piscine, au restaurant,
les déplacements a longue distance pour voir leur famille ou leurs amis. Fini le traiteur, les
maraichers et les produits issus de I’agriculture biologique. Ils ne peuvent plus s’offrir que des
produits discounts. Pour certains patients, la baisse du niveau de vie est vécue comme une
véritable honte. Il n’est alors plus question de recevoir qui que ce soit. La diminution des

revenus participe ainsi a leur isolement.

57 1%¢ catégorie : invalide capable d’exercer une activité rémunérée ; 2° catégorie : invalide absolument incapable
d’exercer une profession quelconque; 3°catégorie invalide qui, étant absolument incapable d’exercer une
profession, est, en plus, dans I’obligation d’avoir recours a I’assistance d’une tierce personne pour effectuer les
actes ordinaires de la vie.

%8 Les patients reconnus en AT sont légérement avantagés puisqu’ils peuvent cumuler leur rente avec ce dispositif.
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Les patients bénéficiant d’une pension d’invalidité sont presque des « privilégiés », car tout le
monde n’y est pas éligible. Les conditions de cotisation (sur la base d’une rémunération d’au
moins 20 361 euros au cours des 12 derniers mois) et de temps de travail (600 heures au cours
des 12 derniers mois) excluent de fait les travailleurs les plus précaires tels que les intérimaires
et les salariés a temps partiel, mais aussi les patients ayant trop tardé a en faire la demande apres
la perte de leur emploi. En conséquence, ce sont avant tout les patients ayant bénéficié d’un
accompagnement médico-social précoce et/ou disposant d’un haut niveau de littératie en santé
qui bénéficient de ce dispositif. Or, comme nous 1’avons vu, ces patients ne sont pas si
nombreux. Les autres patients n’ont alors d’autre choix que de se tourner vers I’ Allocation

Adulte Handicapé (AAH).

L’Allocation Adulte Handicapé
L’AAH, anciennement allocation COTOREP, est un minima social, c¢’est-a-dire qu’il s’agit
d’un dispositif destiné a assurer un revenu minimum. Son montant est de 902 euros par mois.
La durée d’attribution de ce dispositif est d’un an minimum et il peut étre versé a vie. Pour en
bénéficier, il faut notamment avoir un taux d’incapacité supérieur a 50 % et connaitre une
restriction substantielle et durable d’accés a 1’emploi (Service-Public.fr, 2020 c). Ces
conditions ne sont pas particulierement restrictives pour les patients atteints de LRPO. En
revanche, il existe des critéres de ressources. Lorsque les ressources (allocations familiales,
pension d’invalidité, rente) sont inférieures a 10 832 euros par an pour une personne seule,
I’AAH permet de compléter les ressources jusqu’au seuil de 902 euros®. Au-dela de ce
montant, les patients ne sont pas éligibles a ce dispositif. Ce qui constitue toutefois la principale
différence entre ’AAH et la pension d’invalidité, c’est que les revenus du conjoint sont pris
considération. L’ AAH est donc une allocation dite différentielle. En 2020, lorsque les revenus
du couple sont supérieurs a 19 607 euros nets annuels (soit 1 633 euros par mois), les patients
ne percoivent pas le moindre euro®. Or, il peut étre particuliérement difficile d’expliquer & un
patient qu’il remplit les critéres médicaux d’eligibilité a I’AAH, mais « qu’a cause » de son

conjoint il ne peut pas en benéficier.

59 Ce qui suppose donc que les patients ayant une pension d’invalidité inférieure a 902 euros peuvent compléter
leurs revenus avec I’AAH.

80 Le plafond augmente avec le nombre d’enfants a charge (+5 425 euros par enfant), ce qui peut induire une perte
brusque de droits lorsque les enfants ne sont plus considérés comme étant a charge).
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Vivre avec 900 euros par mois n’est déja pas évident, mais vivre au « crochet » de son conjoint
est certainement pire encore. Apreés avoir perdu leur autonomie physique, les patients perdent
le peu d’autonomie financiere — et de dignité — qui leur restait. Dans le journal Faire Face
Frédéric Germain « demande a étre reconnu comme une personne a part enticre » (Seuret,
2019). Il est en effet entierement dépendant des revenus de sa compagne, infirmiere. La perte
d’activité engendrée par les lombalgies chroniques entraine les patients et leur conjoint dans la
précarité. Les couples déja fragilisés par les conséquences de la douleur sur la vie quotidienne
le sont encore plus. Certains explosent®, plongeant encore un peu plus les patients dans
I’isolement.

Il existe cependant des patients encore plus précaires que ceux bénéficiant de ’AAH... Ceux

ne bénéficiant d’aucun dispositif social de compensation du handicap.

Les exclus
Les patients atteints de LRPO, inactifs et ne bénéficiant d’aucun dispositif social de
compensation du handicap sont loin de constituer un épiphénomene. Cette situation concerne
particuliérement les patients les plus vulnérables qui n’ont pas eu la chance de bénéficier d’un
accompagnement social. Le parcours de Bruno rencontré lors d’une consultation

multidisciplinaire de la douleur peut en témoigner.

Bruno a bénéficié d’'une premiere chirurgie de décompression en 1985, d’'une
deuxieme en 1989, d’une troisieme plus de la pose d 'une prothese discale en
2005 et d’une chirurgie instrumentée en 2016. Durant tout ce temps il a
travaillé dans une grande entreprise de BTP en tant que pelleteur. Bruno n’a
bénéficié d’aucun accompagnement social, ou alors trop sporadique pour
étre efficace. Il n’a jamais eu aucun aménagement de poste ni de proposition
de reclassement. Incapable d’accomplir les missions qui lui étaient
assignees, il a subi de nombreuses remontrances de ses chefs et de ses
collegues, ce qui a été source d’une grande souffrance. Il est finalement
licencié pour inaptitude en 2017, soit deux ans avant notre rencontre. Il
touche alors 1000 euros par mois grace au chémage. Il arrive cependant en
fin de droits et, de fait, ne sait pas comment anticiper [’avenir.

En 40 ans d’activité professionnelle, la CARSAT et la médecine du travail n’ont eu quasiment
aucune influence sur la carriere de Bruno. En 32 ans de relation avec ’institution hospitaliére,

dont 2 passés au sein d’une structure douleur, Bruno n’a bénéfici¢ d’aucun accompagnement

61 La proportion de patients divorcés dans I’étude PREDIBACK est significativement plus importante que dans la
population francaise (16,6 % vs 8,8 % ; p < 0.01 ; cf. Partie 2, chapitre I, section 4).
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social. En I’absence de cet accompagnement, il est intéressant de constater que c’est le chomage
qui constitue le seul dispositif social dont Bruno bénéficie. Cependant, ce dispositif arrive & son
terme et @ moins d’étre accompagné pour monter un dossier d’AAH ou d’invalidité de
2° catégorie (a condition que la démarche soit faite rapidement, c¢’est-a-dire avant qu’il perde
ses droits au chdmage), Bruno n’aura d’autre choix que de se tourner vers le Revenu de

Solidarité Active (RSA), soit 564,78 euros pour une personne seule.
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Conclusion

La situation professionnelle des patients atteints de LRPO implantés de dispositifs de
neurostimulation évolue en paralléle et parfois s’entrecoupe avec leur trajectoire de maladie.

Plus les douleurs s’accentuent, plus leur impact sur la vie professionnelle des patients est
susceptible d’étre important. Alors qu’au début de la trajectoire de maladie, les douleurs
constituent le plus souvent une « simple » géne, leur intensification engendre bien souvent une
baisse de la productivité, des arréts de travail et aboutit frequemment a la perte de I’activité
professionnelle. La géne engendrée par la douleur est souvent cachée, car révéler son mal de
dos, c’est encourir le risque de voir son identité sociale discréditée, c’est-a-dire d’étre
stigmatisée par ses colleégues et sa hiérarchie. D’ailleurs la douleur, lorsqu’elle ne peut plus étre
cachée et qu’elle entrave les capacités de production, met a I’épreuve les solidarités
professionnelles. Lorsque celles-ci ne sont pas suffisamment fortes, les patients peuvent faire
I’objet de brimades de la part de leurs collégues et de remontrances de la part de leur hiérarchie.
Celles-ci sont parfois tellement fortes, qu’elles peuvent conduire les patients a passer outre les
recommandations de leurs médecins, au présentéisme et a travailler sans se ménager, souvent
au détriment de leur santé. En cherchant a éviter les conflits professionnels, les patients sont
alors susceptibles d’entrer en conflit avec leurs médecins. Les arréts de travail participent un
peu plus a leur stigmatisation. Ils étaient déja considérés comme des fainéants, les voici en outre
devenus des fraudeurs et des profiteurs. Les arréts de travail sont d’autant plus difficiles a
accepter qu’ils sont susceptibles d’induire un sentiment de culpabilité chez les patients qui
savent qu’ils ne seront pas remplacés et, par extension, que ce sont leurs collegues qui devront

assumer leur part de travail.

Lorsque les petits ajustements ne suffisent plus & limiter I’impact de la douleur sur 1’activité
professionnelle, des solutions plus ambitieuses doivent étre trouvées. Celles-ci passent
notamment par la demande de la Reconnaissance de la Qualité de Travailleur Handicapé
(RQTH) qui facilite les adaptations de poste de travail et protegent les patients entre autres
choses. Le recours a ce dispositif considéré comme mesure minimale de compensation du
handicap et dont I’obtention est relativement facile, est souvent fait tardivement, voire pas du
tout. Deux raisons peuvent expliquer ce phénomene. Premiérement, les patients disposant d’un
faible capital scolaire et ne bénéficiant d’aucun accompagnement social recourent moins
souvent aux droits sociaux auxquels ils sont pourtant éligibles. Deuxiemement, le recours a ce
dispositif nécessite que les patients acceptent de se considérer, et d’étre considérés, comme

« handicapés ». La demande de RQTH, a I’instar de tous les dispositifs faisant mention du mot
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« handicap » est un moment critique, souvent vécu comme une catastrophe intime pour un grand
nombre de patients. Lorsqu’aucune attente concréte n’est associée a la RQTH, le recours a ce
dispositif ne constitue qu'une blessure supplémentaire. Certains patients préférent donc s’en

éloigner.

Les petits ajustements et la RQTH ne permettent pas toujours aux patients de poursuivre leur
activité professionnelle. 1ls peuvent alors étre déclarés « inaptes a leur poste de travail » par la
médecine du travail. Leurs employeurs doivent alors leur proposer un reclassement
professionnel compatible avec leur état de santé. Tous les patients ne sont pas egaux face a cette
situation. Les moins dotés en capital scolaire, au travail le moins qualifié et le plus pénible, sont
les premiers a étre déclarés inaptes d’une part et & ne pas bénéficier de reclassement d’autre

part. Ils sont par conséquent souvent licenciés pour inaptitude.

La perte de I’activité professionnelle est un nouveau moment critique qui marque
définitivement «la fin de la vie d’avant » et oblige les patients a accepter leur situation de
maladie. Celle-ci est d’autant plus difficile qu’en perdant leur activité professionnelle, les
patients perdent également leur place dans la société, un réseau de sociabilité et une source de
reconnaissance. Leurs liens sociaux s’étiolent, parfois méme de leur propre fait, au point de
s’isoler parfois totalement de leur famille, de leurs amis et de leurs voisins. L’isolement semble
plus accentué chez les patients appartenant aux catégories sociales populaires, chez qui le travail

est une valeur centrale.

La perte de revenu est consubstantielle a la perte de 1’activité professionnelle. Celle-ci parait
limitée pour les patients reconnus en accident du travail qui bénéficient dans un premier temps
d’un maintien de salaire, éventuellement d’une rente, et surtout d’un accompagnement social
leur permettant d’accéder plus rapidement et plus facilement aux dispositifs existants. La
pension d’invalidité est certainement le dispositif de compensation de perte de revenus le plus
«avantageux » pour les patients. Il n’est cependant avantageux qu’au regard des autres
dispositifs, car il induit une diminution de 50 % des revenus qui bouleverse le quotidien. Les
conditions d’éligibilité disqualifient souvent les patients les plus précaires, tels que les
intérimaires, les salariés a temps partiel, mais aussi ceux qui ont trop tardé a faire leur demande
de pension d’invalidité. Ces patients n’ont alors d’autre choix que de se tourner vers
I’Allocation Adulte Handicapé dont le montant est déterminé par les revenus du conjoint.

Lorsque celui-ci gagne plus de 1 600 euros par mois, le montant de I’AAH est nul. Apres avoir
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perdu leur autonomie physique, les patients perdent le peu d’autonomie financiére et de dignité
qui leur restait. Et puis, il y a tous les autres, tous ceux qui ne bénéficient d’aucun dispositif
social de compensation du handicap, dont le Revenu de Solidarité Active constitue la seule
source d’argent et qui parfois méme ne comptent que sur les solidarités familiales pour

(sur)vivre.

La plupart des patients atteints de LRPO et implantés de dispositifs de neurostimulation ont fait
I’expérience de I’impact de la douleur sur leur vie professionnelle. Leurs expériences sont
relativement similaires, certainement du fait de I’homogénéité sociale des patients atteints de
LRPO (Partie 2, chapitre 1, section 2). Beaucoup ont été stigmatisés par leurs collégues et leur
hiérarchie, se sont fait licencier pour inaptitude, se sont isolés et ont appris a vivre avec moins
de 1 000 euros par mois. Ces expériences et conditions de vie communes renforcent
certainement le sentiment des patients atteints de lombalgies chroniques d’appartenir a un
méme monde social. Par ailleurs en 1’absence d’accompagnement social, beaucoup n’ont pu
compter que sur leurs propres forces pour bénéficier de leurs droits sociaux — avec plus ou
moins de succés — éprouvant par la méme la complexité du systéme social et administratif
francais. Cette expérience semble favoriser la création de processus de coopération entre les
patients dont ’importance est telle qu’elle constitue 1’un des principaux motifs d’adhésion aux

groupes de patients atteints de lombalgies chroniques sur Facebook.
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Section 2 : la situation conjugale des patients atteints de LRPO

L’interdépendance entre la famille et la santé est si forte, que ces deux institutions ont souvent
été réunies au sein du méme ministére, celui de la santé et de la famille. La famille est en effet
le premier soignant de chacun de ses membres. Elle entretient la vie par I’entremise des
pratiques sanitaires, domestiques, culinaires, culturelles et sportives (Cresson, 2010). Elle
constitue le premier et parfois méme le dernier cercle d’attachement et de soutien social des
patients.

La famille est également la premiére institution touchée par la douleur chronique lorsque 1'un
de ses membres en est atteint. Comme 1’écrit en effet la Haute Autorité de Santé « la douleur
chronique agit directement sur celui qui en souffre, mais aussi sur son entourage familial (HAS,
2008) ». L’incapacité fonctionnelle qu’elle génére limite les patients. Ils ne peuvent parfois plus
réaliser les taches ménageres, sortir avec leur conjoint ou jouer avec leurs enfants et petits-
enfants. En altérant ’humeur, la douleur crispe les relations familiales. Si 1’attention suscitée
par I’individu algique est susceptible de resserrer les liens familiaux (Le Breton, 1995), la
douleur est également susceptible de les distendre complétement. Le fonctionnement de la
cellule familiale repose sur un certain nombre de codes et de roles sociaux qui, lorsqu’ils sont

trop bouleversés, peuvent conduire a son éclatement.

Ce sont toutes ces facettes qui permettent de rattacher la famille a la douleur chronique et qui
font de son analyse un élément indispensable a la compréhension de la trajectoire de maladie et
de ’expérience des patients atteints de Lombo Radiculalgies Post-Opératoires. La famille est
une institution vaste qui mériterait une thése a part entiére. C’est pourquoi nous avons décidé

de nous centrer sur le membre qui nous semble étre le plus important : le conjoint.

Dans cette partie nous analyserons donc les relations entre les patients atteints de LRPO et leurs
conjoints. Nous verrons tout d’abord quels sont les retentissements de la douleur chronique sur
la vie conjugale. Deuxiémement, nous montrerons les différences d’attentions portées par les
patients aux conséquences de la douleur sur la vie de leur conjoint. Troisiemement, nous
mettrons en exergue les difficultés conjugales spécifiquement rencontrées par les femmes
lorsque ce sont elles qui sont atteintes de LRPO. Enfin, nous verrons que la douleur chronique

participe a la formation de nouveaux couples.
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Altération de la vie conjugale

Limitation des activités de couple : « Elle voudrait sortir, mais moi je peux pas »

La douleur affecte souvent les relations des patients avec leurs conjoints (Flor, Turk et Berndt
Scholz, 1987). L’étude de T. Maruta et al. portant sur 50 patients douloureux chroniques et leur
conjoint rapporte que 25 % des patients et 65 % des conjoints estiment que la douleur a eu un
impact négatif sur leur couple (Maruta et al., 1981). L’altération de la vie conjugale commence
certainement avec la limitation des activités extérieures induite par la diminution des capacités
fonctionnelles des patients. Leur périmetre et vitesse de marche sont souvent réduits par la
douleur. Par la force des choses, les patients sont contraints de limiter leurs activités sociales

extérieures, impactant par 1a méme celles de leur conjoint.

Mais bon... J’évite d’aller trop dans les magasins, j’évite de trop sortir...
C’est pas simple... Je peux pas... Elle voudrait sortir, faire les magasins...
mais moi je ne peux pas j 'évite. Elle a fait de la dépression, ¢a l’a... Ca a pas
été simple... — Franck

Ce verbatim illustre non seulement les conséquences de la douleur sur la limitation des activités
extérieures de Franck, mais aussi celles de sa compagne. « Elle » ne s’autorise plus a sortir,
parce qu’« il » ne peut plus sortir. Chez certaines personnes, le soutien du conjoint douloureux
semble donc passer par 1’abnégation de ses propres désirs, quitte a souffrir de cette situation.
Comme I’écrit D. Le Breton, les individus douloureux chroniques « exercent a leur insu, parfois
en toute lucidité, une tyrannie sur leur famille. Ils en deviennent le centre et toutes les décisions
sont prises en fonction de leur douleur et du ménagement qu’on leur doit (Le Breton, 2017,

paragr. 1230) ».

Dégradation de ’humeur : « Rentrer du travail c¢’est un calvaire, t’es méchant »

A la dégradation de la vie conjugale induite par la diminution des activités extérieures du couple

s’ajoutent bien souvent les conséquences de la douleur sur ’humeur des patients.

Avec ma femme c’était compliqué parce que, bah forcément, pas trop de
sorties. Un peu d’humeur, un peu d’humeur bah dépressif. Faut le dire, je
pense. Quand on est isolé, les journées entiéres a la maison. — Antoine

L’altération de I’humeur est, pour Antoine, I’'une des causes principales de la dégradation de
ses relations conjugales. 1l est cependant intéressant de constater que celle-ci n’est pas

directement associée a la douleur, mais plutdt a I’isolement qu’elle engendre. Le lien entre
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I’isolement social, les états dépressifs et les idées suicidaires est démontré par plusieurs études
(Bhatti et Hag, 2017). L’isolement associ¢ a la perte de ’activité professionnelle participe
souvent a la détérioration de I’humeur des patients et par extension de leur relation de couple

comme en témoigne Jean Michel.

Ma femme, elle voulait plus rentrer du travail. Elle disait « rentrer du travail
c’est un calvaire, t’es insupportable, t’es... t’es méchant (...) Il faut que tu te
mettes dans la téte que tu ne travailleras plus, que c’est fini. — Jean-Michel

Aux conséquences sociales et économiques associées a la perte de I’activité professionnelle
présentées dans la section précédente, le verbatim de Jean-Michel ajoute la détérioration des
relations de couple. En perdant son activité professionnelle, Jean-Michel a perdu ce qui donnait
un sens a sa vie. Son humeur s’en trouve impactée, ce qui affecte tout particulierement ses
relations avec sa compagne. La perte de 1’activité professionnelle est d’autant plus difficile que
bien souvent elle bouleverse la dynamique des couples, en particulier lorsque ¢’est I’homme
qui est touché. Comme 1’écrit A. Solaz a propos du chémage des hommes, « I’homme en
devenant chdmeur peut perdre ce statut de pourvoyeur de ressources, et donc une partie de son
pouvoir de négociation au sein du couple. Outre ces aspects monétaires, le chdémage en
changeant les contraintes de temps affecte aussi la possible division du travail au sein du couple
et les roles au sein de la famille, qui peuvent aller a 1’encontre des normes sociales en

vigueur (Solaz, 2013) ».

Sexualité et lombalgies chroniques : « Les relations ont été€ de moins en moins »

Enfin, la douleur bouleverse la sexualité des couples. L’étude de T. Maruta et al. portant sur
50 patients douloureux chroniques et leur conjoint indique que 78 % des patients et 84 % de
leur conjoint rapportent une réduction significative ou un arrét des activités sexuelles (Maruta
et al., 1981). Conformément a ces données, la plupart des patients interrogés mentionnent une
réduction de leur activité sexuelle. La sexualité fait partie des principaux sujets abordés sur les
groupes Facebook de patients atteints de lombalgies chroniques.

La réduction des activités sexuelles est liée a la douleur. Elle rend les étreintes difficiles a
fortiori parce que la biomécanique du coit mobilise particulierement le rachis lombaire des
hommes et des femmes (Sidorkewicz et McGill, 2014, 2015). Des adaptations doivent alors
étre trouvées par les patients et leurs partenaires, les coussins devenant généralement des outils

indispensables a 1’épanouissement sexuel du couple.
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La trajectoire de maladie, et en particulier les soins qui sont apportés, affecte egalement la

sexualité des patients.

Les relations [intimes] sont comment... C’est avec les traitements, les
relations ont été de moins en moins... Donc eu bah dans le couple ¢a se voit
quoi. — Franck

Comme le montre le verbatim de Franck, les médicaments, et plus spécifiquement les anti
douleurs neuropathiques, sont susceptibles d’induire une baisse de libido, voire des troubles
érectiles (Bozkurt et al., 2014 ; Hamed, 2018), entrainant de fait une diminution des activités

sexuelles des couples.

Les stigmates laissés par les différentes chirurgies modifient également les rapports intimes. I
arrive, rarement, que des lésions neurologiques consécutives a une chirurgie ou a un syndrome
de la queue de cheval provoquent une perte de sensibilité totale. Plus souvent, ¢’est la présence
méme des cicatrices qui bouleverse les relations. C’est particulierement le cas de Marcel qui a

fait ’expérience de plusieurs chirurgies du rachis instrumentées.

Bah on va dire que quand elle passe sa main dessus [sur la cicatrice], je vois
qu elle est un peu hésitante quand méme. Alors je ne sais pas si ¢ est qu elle
a peur que ¢a me fasse mal ou quoi. Mais... ¢ca gache quand méme pas mal
de choses. — Marcel

Comme le révele le verbatim Marcel, les cicatrices n’ont jamais autant d’impact que
lorsqu’elles sont touchées. Comme 1’écrit D. Le Breton « le toucher est le sens premier de la
rencontre et de la sensualité, il est tentative d’abolir la distance en se rapprochant de I’autre,
dans une réciprocité immédiatement engagée (Le Breton, 2006) ». Lorsqu’elles sont touchées,
les cicatrices renvoient le/la partenaire a la réalité de la condition douloureuse de son conjoint
ou de sa conjointe. Il ou elle est alors susceptible de modifier son attitude, la pulsion cédant la
place a la raison. Ce changement renvoie soudainement I’individu algique a sa condition de
malade. Les cicatrices constituent alors une barriére entre les corps affectant la sexualité des
couples.
Les patients et leur conjoint

Tous les patients ne portent pas la méme attention aux conséquences de la douleur sur la vie de
leur conjoint. Nos entretiens et observations révélent I’existence de trois Profils Idéaux Types

(PIT). Nous avons choisi de les présenter de la plus faible attention a la plus importante.
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Les conséquences impensées : « Elle avait un petit peu de retard dans son

ménage. mol ¢a m’énervait ».

Pour certains, I’impact de la douleur sur la vie du conjoint ne fait 1’objet que d’une faible
attention. Le témoignage de Calvin, employé communal et pére de 5 enfants, peut illustrer ce
premier Profil Idéal Type.

Apres | ’'opération de I'implant ! Et pour |’hernie... On se serait tués tous les
deux ! Ah oui le temps de ma convalescence euh... la on se serait bouffé le
nez hein... Ah non non la c‘était horrible je supportais rien, fallait pas me
bouger, fallait me monter mon assiette en haut euh... Je supportais rien!
Aujourd’hui avec le recul je me rends compte que c’est moi qu’ai fait le con.
Elle avait un petit peu de retard dans son ménage euh... moi ¢a m‘énervait
] voyais que ¢a n’avancgait pas ! J’lui disais « tu prends trop longtemps » ! Ce
genre de truc! J’étais... Nan elle travaille pas en plus. Elle a travaillé
pendant 2 ans seulement, avec 4 enfants... 5 enfants — Calvin

Le verbatim de Calvin indique tout d’abord que les conséquences de la douleur sur la vie
conjugale sont souvent étroitement liées a la trajectoire de maladie. Celles-ci semblent
s’exacerber aprés chaque intervention chirurgicale. Les douleurs, 1’alitement et la perte
d’autonomie provoqués par les interventions sont susceptibles de dégrader, plus que d’habitude,
I’humeur des patients. Leurs conjoints doivent pallier cette incapacité fonctionnelle ponctuelle,
ici par le portage de repas, mais aussi composer avec leur humeur parfois massacrante. Les
soins portés a Calvin sont une charge de travail supplémentaire pour sa compagne, tant et si
bien que les taches qui lui sont habituellement dévolues sont bouleversées —il est ici
uniquement mention du ménage, mais elle doit également s’occuper de leurs 5 enfants, des
repas, des lessives, du repassage, etc. Ces bouleversements, intensifiés par 1’altération de
I’humeur de Calvin, le conduisent a tenir des propos acerbes envers sa compagne. Il est facile
d’imaginer les conséquences de cette situation sur la santé psychologique de celle-ci, son
humeur et in fine les raisons pour lesquelles tous deux se « seraient tués ».

En outre, ce verbatim montre que les tiches domestiques ne sont pas reconnues comme « du
travail » par Calvin. Pour lui «le travail », c’est ce qui permet de rapporter de I’argent au foyer,
argent d’autant plus nécessaire qu’ils doivent s’occuper de leurs 5 enfants et que sa douleur
ainsi que ses opérations sont responsables d’une diminution des revenus du foyer, déja
relativement peu élevés. Cette absence de reconnaissance du « travail » domestique n’est pas
propre a Calvin et traverse plus largement 1’ensemble de la société (Ibos, 2016). Il est cependant

important de noter que celle-ci est géneralement plus forte chez les catégories sociales
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populaires que chez les autres catégories sociales (Cartier, Letrait et Sorin, 2018). Cet elément
est particulierement important, car il suggere que la compagne de Calvin ne devra plus
«seulement » s’occuper de son conjoint, de ses enfants et de son foyer, mais en plus trouver un
« travail » générateur de revenus®?.

Enfin, en attribuant son comportement a son humeur et en le jugeant a posteriori comme
inadapté, le témoignage de Calvin suggére que cette situation est passagere et, par extension,

qu’elle n’est pas révélatrice du fonctionnement quotidien de leur couple.

Les lombalgies chroniques de Calvin lui ont imposé plusieurs périodes d’arrét de travail durant
lesquelles il était, par la force des choses, a son domicile. Pour autant, cette situation n’a eu

qu’un impact modéré sur le partage des tiches domestiques.

Dans les taches ménageéres ? Tres peu... Trés peu... J allais rarement faire
les courses tout seul ! Si Intermarché c’est a coté, il manquait une babiole ou
deux... J'y allais, mais de la a faire les courses non... Alors non seulement
J ’étais pas capable, mais c’est qu’en plus j aime pas ¢a (rire). Alors déja la
y aun... (...) Bon la c’que j’lui fais en ce moment c’est la vaisselle euh...
Jirais plus facilement faire le lit, bien que je le fasse pas toujours, passer le
balai, ranger le... le rez-de-chaussée... Ce genre de choses... mettre une
machine a laver en route par exemple... Euh... étendre le linge non... Je veux
pas ¢a j'aime pas ¢a (rire). Si vous voulez niveau linge on fait a peu pres
3 tournées de linge par jour... Toute I’'année... Donc en fait y a plus de place
sur le fil ! Elle passe son temps a faire ¢a ! Alors le repassage n’en parlons
pas, je n’en veux pas! Voila!

Calvin s’est principalement réapproprié la vaisselle qui est considérée par C. Ledoux et
B. Thuillier comme une tiche mixte, c’est-a-dire une tache a laquelle les hommes participent
relativement (Ledoux et Thuillier, 2006). Les courses, également considérées comme une tache
mixte, ne sont en revanche pas investies par Clavin. Il est intéressant de constater que le faible
investissement de Calvin dans les tdches domestiques est d’abord justifié par 1’incapacité
fonctionnelle générée par la douleur. Cette justification fonctionnelle est cependant complétée
par une justification affective. A deux reprises, Calvin dit ne pas faire parce « qu’il n’aime pas
¢a», ce qui suppose qu’il sait que les tdches domestiques sont pénibles et chronophages, sans
pour autant que cela n’induise de changement majeur de répartition des taches domestiques au

sein de leur couple, ni méme a une plus grande reconnaissance du « travail » de sa compagne.

52 Permettre aux patients sans activité professionnelle de conserver des revenus décents apparait ainsi d’autant plus
important que cela aide a préserver certains conjoints.
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Les conséquences sources de souffrance : « C’est plus traumatisant pour moi que

pour elle »

La plupart des patients ont cependant conscience de 1’étendue des sacrifices consentis par leur
conjoint. Ceux-ci sont réunis dans le deuxiéme PIT. La tyrannie qu’ils exercent sur leur famille
semble plus fréquemment subie que choisie et constitue une véritable souffrance pour certains
d’entre eux. C’est méme en termes de traumatisme que Marcel parle de son ressenti relatif aux

conséquences de la douleur sur la vie de sa compagne.

Bah ouais, on va dire que je donne un peu plus de travail a ma femme. La
pauvre, déja elle travaille, elle s’occupe des enfants, et en plus d’un
handicapé (...). Je pense qu’a la rigueur c’est plus traumatisant pour moi
que pour elle. C’est con a dire, mais des fois j’ai l'impression de lui pourrir
la vie plus qu’autre chose. — Marcel

Ce verbatim révele que les «sacrifices »® faits par sa compagne & cause de sa douleur, de son
handicap, sont source de traumatisme pour Marcel. Parce que le «care», c’est-a-dire la
« capacité a prendre soin d’autrui » (Gilligan, 1983), est une éthique, toute personne ne se
conformant pas a ce qui est moralement jugé «acceptable» encourt le risque d’étre
stigmatisé par sa famille, ses amis et ses proches. Le « care » peut ainsi étre considéré comme
une obligation sociale (Engster, 2005). Celle-ci est d’ailleurs consacrée dans la culture
catholique lors du mariage par «je promets de te rester fidéle, dans le bonheur et dans les
épreuves, dans la santé et dans la maladie, et de t’aider tous les jours de ma vie ». Il est ainsi
possible de dire que la douleur chronique induit une imposition statutaire (Le Breton, 2004) qui
assigne celui qui ’éprouve au statut de malade et son conjoint a celui d’aidant familial. Les
patients souffrent non seulement de la perte d’autonomie associée a leur statut de malade, mais
aussi de celle qu’ils imposent malgré eux a leur conjoint.

Il nous parait également intéressant d’analyser le verbatim de Marcel a la lumiere de la théorie
du don contre-don (Mauss, 1929). Ce que Marcel percoit comme des « sacrifices » de la part de
sa conjointe, peuvent étre considérés comme des dons. Ceux-ci sont, par nature, forcés, car
«refuser de donner (...) c’est refuser I’alliance et la communion (Mauss, 1929, p. 19) ». La
douleur chronique impose donc au conjoint de donner du temps, des soins, du réconfort au
patient, ce qui, comme nous venons de le voir, peut étre vécu comme une imposition statutaire.

C’est toutefois 1’impossibilité de rendre qui semble particulierement affecter Marcel, car

8 11 s’agit ici de la perspective de Marcel, puisque rien ne nous dit que sa compagne ne retire pas des bénéfices
indirects de cette situation, dont de la reconnaissance sociale.
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«1’obligation de rendre dignement est impérative. On perd la “face” a jamais si on ne rend pas.
La sanction de 1’obligation de rendre est I’esclavage pour dette (Mauss, 1929) ». Les patients
n’ont pas toujours les moyens de rendre les « dons » qui leur ont été faits, ou du moins a la
hauteur de ce qu’ils voudraient. Ils n’ont parfois pas assez d’argent pour inviter leur conjoint
au restaurant, ils ont souvent trop mal au dos pour s’occuper efficacement des taches ménageres
OuU pour ne serait-ce que proposer une activité en plein air. Enfin, le contre-don est inscrit dans
une temporalité propre. Celui-ci doit étre fait le plus tard possible, écrit J. Godbout (1992), car
«rendre immédiatement signifierait qu’on se dérobe au poids de la dette, qu’on redoute de ne
pas pouvoir I’assumer, qu’on tente d’échapper a I’obligation, a I’obligeance qui vous oblige, et
qu’on renonce a I’établissement du lien social par crainte de ne pouvoir étre assez munificent a
son tour (Godbout, 1992) ». Or, la douleur chronique, comme toutes les maladies chroniques,
laisse peu de place a I’espoir de pouvoir un jour guérir et par extension de rendre ce qui a été
donné. Le contre-don n’est pas seulement impossible dans le présent, mais aussi dans I’avenir.
Le poids d’une dette qui ne pourra jamais &tre remboursée peut alors écraser les patients,

accentuant toujours un peu plus leur souffrance.

Les conséquences insupportables : «J’ai tout fait pour larguer mon mec, car je

ne voulais pas, qu’il vive ma pathologie »

Le troisieme PIT concerne les patients pour lesquels 1’imposition statutaire est si difficile a
vivre qu’elle peut les pousser a se séparer de leur conjoint. Lors de notre entretien, Marcel fait

mention d’une telle situation qu’il a pu observer sur les réseaux sociaux.

1l y en a une, elle avait dit « j’ai tout fait pour larguer mon mec, car je ne
voulais pas, qu’il vive ma pathologie. Voila et je ne voulais pas qu’il vive
avec une femme détériorée, handicapée », donc elle a viré son mec. — Marcel

Ce verbatim met tout d’abord en exergue I’importance que les patients accordent a 1’image
qu’ils renvoient a leur conjoint. En détériorant le corps et I’humeur des patients, la douleur
affecte la face des patients. Le maintien de la face étant une regle fondamentale dans les
interactions sociales, sa perte altére les relations conjugales.

Il montre ensuite que la douleur n’est pas seulement vécue par les patients, mais aussi par leurs
proches. Ce sont certes les patients qui en font ’expérience dans leur chair, mais les
conséquences de la douleur sur la vie quotidienne, les sacrifices qu’elle impose, sont éprouvées
par les conjoints. Faire souffrir I’étre aimé est source de souffrance. Au point que la séparation

n’est pas seulement provoquée pour épargner 1’autre, mais aussi s’épargner soi-méme. Cette
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situation constitue d’ailleurs I’arc narratif de nombreuses fictions romantiques. Mon dme sceur
de S. Laing, Amour de M. Haneke, Nos étoiles contraires de J. Boone, Le temps d’'un automne
d’A. Shankman, tous ces films ne pourraient pas étre de véritables romances tragiques si le
malade, c¢’est-a-dire un homme, n’était pas en réalité une malade, c’est-a-dire une femme. Les
épreuves traversées refletent I’amour qui unit ces couples. Plus elles seront difficiles, plus la
passion des deux amants sera forte. Il faut donc que ce soit a la femme d’étre malade et a
I’homme d’en prendre soin, car vraisemblablement rien ne saurait étre plus banale qu’une
femme prenant soin de son conjoint souffrant.

L’arc narratif des films dans lesquels I’homme est malade semble d’ailleurs souvent différent.
La thématique de la liberté et de I’hédonisme parait se substituer a celle du couple, comme c’est
par exemple le cas dans Deux jours a tuer de J. Backer, Sans plus attendre de R. Reiner, ou Le
temps qui reste de F. Ozon. Ces différences d’approches scénaristiques sont certainement
révélatrices du fonctionnement des couples dans la maladie, car comme 1’écrit C. Freitas
Gutfreind : «le cinéma, en tant que vecteur de symboles, apparait comme un systéme de
représentations collectives (...) [dans lequel] la logique représentative renvoie aux codes
d’interaction entre les genres, les affects et les expressions, et donc aux situations et

comportements sociaux (Gutfreind, 2006) ».

Les femmes atteintes de douleurs chroniques

Le support social des femmes : « Les femmes elles sont souvent mal entourées »

Notre corpus de données, qu’il s’agisse des entretiens, des observations réalisées sur Facebook
ou des analyses statistiques (cf. Partie 2, Chapitre 1, Section 4), montre a quel point le support
social des femmes atteintes de douleurs chroniques est moins important que celui des hommes.
Le témoignage de Valérie, administratrice d’un groupe Facebook de patients atteints de

douleurs chroniques et implantés de dispositifs de neurostimulation, en est un bon révélateur.

Sur le groupe vous pouvez regarder, les femmes elles sont souvent mal
entourées, elles le disent d ‘ailleurs. D “ailleurs, moi je vois souvent « tu as de
la chance parce que tu as Franck ». — Valérie

L’intérét premier de ce verbatim est qu’il émane d’un référent social. A ce titre, il est supposé
refléter au moins en partie un savoir commun partagé avec d’autres acteurs locaux, voire avec
I’ensemble du groupe social (Olivier de Sardan, 1995, p. 7). Dans notre cas, les patients

semblent partager ’idée selon laquelle « les femmes sont souvent mal entourées ». Cette phrase
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sous-entend implicitement que ce n’est pas le cas des hommes. Il semble donc exister une
différence de support social entre les hommes et les femmes (Cf. Partie 2, chapitre 1, section 4).
De plus, son témoignage révéle qu’avoir un mari présent est une chance, autrement dit que la
situation de Valérie ne reléve pas d’une situation courante, mais exceptionnelle. Valérie en a
d’autant plus conscience qu’elle a rencontré Franck a la suite de la rupture avec son ex-mari qui

est « quelqu’un qui ne congoit pas que les gens puissent étre malades ».

Le témoignage de Christiane, qui en sa qualité de vice-présidente de I’ Association Francophone
pour Vaincre les Douleurs (AFVD) peut elle aussi étre considérée comme une référente sociale,

est édifiant.

Puis il y a beaucoup de couples qui explosent, ¢a il faut le dire, parce que ¢a
on le rencontre souvent. Moi j’ai eu la chance d’avoir un mari qui fait le
ménage chez moi. — Christiane

Ce verbatim révele que certes la douleur chronique provoque la séparation de nombreux
couples, mais surtout que Christiane se considére comme chanceuse d’avoir un mari qui
participe aux tdches ménagéres. La encore, I’utilisation du mot «chance » révéle que la
réalisation des taches ménagéres par I’homme lorsque la femme est atteinte de douleurs
chroniques ne reléve pas de la norme, mais de 1’exception (Cf. Partie 2, chapitre 1, section 4).
Par ailleurs, cela en dit long sur I’étendue des réaménagements domestiques consentis par les
hommes dans cette population. Si avoir un mari qui fait le ménage est une chance, que dire d’un
mari qui s’occupe des enfants, des repas, des courses, voire du repassage ? Enfin, ce verbatim

montre qu’il existe une certaine rigidité des roles genrés dans cette population.

Les femmes et les taches domestiques : « La belle vie était terminée pour tout le

monde »
Notre corpus de données qualitatives et surtout les analyses statistiques effectuées (Cf. Partie 2,
chapitre 1, section 4) révélent que les femmes atteintes de douleurs chroniques sont plus
fréquemment divorcées que les hommes. Cette tendance est d’ailleurs corroborée par la
littérature, dont I’étude de M. Glantz qui révéle, a partir du suivi longitudinal d’une cohorte de
515 patients atteints de cancer, que les femmes ont une probabilité 6 fois plus importante de
connaitre un divorce ou une séparation lorsqu’elles sont malades que les hommes (Glantz et al.,

2009). Or, il nous semble que cette différence ne s’explique pas par la douleur en tant que telle,
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mais plutdt par les conséquences de la douleur sur la vie conjugale. Parmi elles, la limitation

des taches domestiques nous parait étre I’une des plus importantes.

Euh... C’était compliqué... J'ai divorcé, déja. Mon mari a... Pas bien
supporté ce qui se passait. La paralysie, les médicaments, le fait que c ‘était
moi qui faisais tout et que la je n’étais plus capable de tout faire. Et donc
forcément, la belle vie était terminée pour tout le monde. Il faut appeler un
chat un chat. Quand on fait rien et que ¢ ’est moi qui faisais tout et que du
jour au lendemain il fallait se mettre a... Aider a faire a manger, aider a faire
le ménage, les papiers et le reste, bah forcément... C’est beaucoup moins
amusant on va dire. Beaucoup moins facile aussi. — Fanny

Le verbatim de Fanny illustre la place centrale des tdches domestiques dans 1’équilibre des
couples. Pour son ex-mari, la principale conséquence de sa paralysie consécutive a un syndrome
de la queue de cheval a trait a la limitation qu’elle impose a Fanny dans la réalisation des taches
domestiques. Cette conséquence est d’autant plus forte, que c’est Fanny qui jusqu’a présent
s’occupait de la totalité de ces taches. Il parait ainsi important de rappeler que, d’une part, ce
sont majoritairement les femmes qui s’occupent des tiches domestiques au sein des couples
(Observatoire des Inégalités, 2016) et, que d’autre part, le degré d’implication des hommes dans
ces taches est positivement corrélé a leur classe sociale. Plus celle-ci est élevée, plus ils sont
susceptibles d’y participer (Ledoux et Thuillier, 2006). Or, comme nous 1’avons montré, les
patients atteints de LRPO appartiennent principalement aux catégories sociales populaires (cf.
Partie 2, chapitre 1, section 2). En conséquence, les stéréotypes de genre sont extrémement
marqués dans notre population et les bouleversements induits par la douleur lorsque c’est la
femme qui en est atteinte ne se traduisent pas toujours par un réaménagement de I’espace

domestique (Le Breton, 2017), mais parfois aussi par une rupture de la vie conjugale.

Les femmes et les violences sexuelles : «Je dois continuer a jouer la bonne

amante »
Il nous semble impossible de ne pas évoquer la dimension de la sexualité, et plus spécifiquement
des violences sexuelles, tant celles-ci nous semblent constitutives de 1’expérience de
nombreuses femmes atteintes de lombalgies chroniques.
L’enquéte menée par le collectif # NousToutes publiée en février 2020, montre a partir d’un
échantillon de 96 600 femmes que 89,3 % déclarent avoir fait I’expérience d’une pression pour
avoir un rapport sexuel. Parmi celles-ci, 83,2 % révelent que c’est arrivé « plusieurs fois, la

plupart du temps ou a chaque fois ». 49,1 % des répondantes disent avoir entendu des remarques
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dévalorisantes lorsqu’elles n’avaient pas envie d’avoir des rapports sexuels. Les rapports
sexuels non consentis et les violences psychologiques et physiques qui y sont associées touchent

donc la majorité des femmes.

Les femmes atteintes de lombalgies chroniques n’y échappent pas et semblent méme
particulierement exposées. Nous avons en effet déja montré que les lombalgies chroniques
rendaient parfois le coit douloureux, que les traitements médicaux entrainaient souvent une
baisse de la libido. Malgré cette situation difficile, les femmes font 1’objet de plusieurs formes
de violence. La violence peut étre sociale comme nous le révele un commentaire Facebook dans
lequel une femme écrit ne plus supporter « de ne pas pouvoir apporter ce que tout homme en
bonne santé a besoin, de la tendresse, de 1’écoute et du sexe ». Ce verbatim suggére que ’'un
des rdles sociaux des femmes en couple est d’apporter a leur conjoint « du sexe ». Cela suppose
que les femmes sont soumises a une forme de pression sociale qui leur impose d’avoir des
relations sexuelles avec leurs conjoints, mais aussi qu’il est souvent normal pour les hommes
d’attendre de leur compagne des rapports sexuels. Tous les conjoints ne s’accommodent pas de
la méme fagon ni avec un méme degré de compréhension de la limitation de I’activité sexuelle

de leur compagne.

Pour certaines femmes, ¢’est dans les suites opératoires directes que se manifeste non pas les
premiéres formes de violence sexuelle, mais les premiéres craintes pour leur santé qui y sont
associées. Sur un groupe de patients opérés d’une chirurgie instrumentée des femmes
témoignent. Une premiere, opérée depuis 12 jours, dit de son conjoint, pére de ses enfants,
qu’« il pense a sa sexualité avant ma santé ». Une autre ne sait pas combien de temps elle doit
attendre avant de reprendre ses activités sexuelles. Cette question est fondamentale pour elle,
car son conjoint «a tendance a la culpabiliser ». Heureusement qu’elle ne vit pas avec lui
précise-t-elle, car devant son insistance, elle a déja « consenti » une fois, mais le rapport était
d’autant plus douloureux que ces multiples demandes «d’y aller doucement» n’ont
vraisemblablement pas été entendues. Lorsque sous la pression ces femmes craquent, c’est leur

colonne vertébrale qui craque.
Les violences sexuelles sont plus généralement présentes dans la vie quotidienne. Ces élements

sont notamment mis en exergue par une publication Facebook sur un groupe de patients atteints

de douleurs chroniques ayant suscité plus de 39 commentaires.
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Ceux-ci montrent que dans la plupart des cas, les conjoints acceptent de voir la fréquence et la
diversité des rapports sexuels diminuées par la douleur et qu’ils rassurent leur compagne. Cette
situation est toutefois source de souffrance et plus spécifiquement celle associée a I’'imposition

statutaire précédemment exposée.

Je crois que c 'est aussi pour toutes ses initiatives et des heures de souffrance
partagée que je vis mal le fait de ne pas pouvoir lui faire plaisir, lui rendre
ce qu’il me donne. — Carole, Facebook

Ce verbatim met une fois de plus en évidence la souffrance de 1I’imposition suscité par la douleur
au conjoint. Plus encore, ce témoignage illustre 1’ancrage des relations de couple dans le
paradigme du don contre-don. Il montre que le contre-don peut passer par la sexualité, 