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Résumé

L’objectif de cette étude a ét¢ d’examiner les facteurs liés a la perception du soutien offert
de la part de son partenaire, telle que rapportée par des femmes francophones ayant une
condition chronique impliquant la douleur comme symptome primaire. Cinq participantes
francophones, agées de 32 a 66 ans, ont fait partie de 1’étude en participant a une entrevue
semi-structurée. Les résultats ont été obtenus en utilisant la méthode d’analyse interprétative
phénoménologique (Interpretative Phenomenological Analysis, [Smith & Osborn, 2003]).
Les analyses ont indiqué 8 sous-thémes classifiés parmi 3 thémes superordonnés : 1) la
perception du soutien, 2) le concept de soi, et 3) la relation de couple. Ces thémes, ainsi que

les applications empiriques et les retombées cliniques, sont discutés.
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Les facteurs liés a la perception du soutien dans un contexte de douleur chronique : une
analyse interprétative phénoménologique aupres de femmes francophones
Introduction

Les conditions physiques chroniques sont caractérisées par la progression lente d’une
maladie et par la longue durée des symptomes associés (Organisation mondiale de la santé
[OMS], 2010). Plusieurs conditions physiques, selon I’OMS, peuvent étre définies comme
chroniques, incluant le cancer, le diabéte, 1’arthrite, I’asthme ainsi que les maladies
hépatiques, coronariennes et immunologiques. La prévalence de conditions chroniques
s’étend parmi tous les continents; I’OMS indique que les maladies chroniques sont
responsables de 63 % des déces mondialement — la premiére cause de mortalité dans le
monde.

Parmi les conditions physiques chroniques, la douleur est fréquemment un symptdme
primaire rapporté par le patient. Par exemple, les conditions chroniques comme 1’arthrite, la
fibromyalgie et les migraines ont comme symptome principal la douleur; respectivement,
ces conditions présentent des douleurs articulaires, généralisées et céphalalgiques. D’autres
conditions chroniques, comme le diabéte et le cancer, sont associées a la douleur comme
symptome important, mais pas nécessairement principal. Par exemple, le diabete est associé
a la neuropathie diabétique, une myalgie progressive qui affecte les fibres sensorielles et qui
se manifeste premicrement dans les extrémités (p. ex., pieds) de I’individu affligé (Tesfaye
et coll., 2010). De méme, la douleur est un symptome commun chez les individus qui
souffrent de cancer : de 20 a 50 % des patients qui ont un cancer rapportent la douleur (p.

ex., Fischer, Villines, Kim, Epsteing, & Wilkie, 2010).
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La définition de la douleur chronique qui est la plus souvent citée provient de
I’International Association for the Study of Pain (1986) et indique qu’une douleur qui
persiste pour plus de 3 mois est considérée chronique. Cependant, plusieurs chercheurs ont
proposé que cette démarcation a 3 mois est arbitraire et ont recommandé 1’utilisation
d’autres indicateurs, comme la sévérité, afin de poser un diagnostic de douleur chronique (p.
eX., Von Korff, Dworkin, & Le Resche, 1990; Von Korff, Ormel, Keefe, & Dworkin, 1992).
Plus récemment, la définition de la douleur chronique a évolué et les chercheurs
recommandent d’inclure, en plus de la durée et de la sévérité, un indice du pronostic
individuel de la personne afin de bien définir la douleur chronique (p. ex., Pergolizzi et coll.,
2012; Von Korff & Miglioretti, 2005). Malgré les recherches nombreuses dans lesquelles les
chercheurs ont voulu définir la douleur chronique, sa définition exacte n’est pas claire. Aux
fins de cette étude, lorsque nous discuterons de la douleur chronique, ce sera par rapport a la
durée.

Prévalence

Dans les études ou 1'on examine I’épidémiologie des conditions chroniques
impliquant la douleur, on indique une prévalence variable, mais toujours élevée de la
douleur chronique (p. ex., Bouhassira, Lantéri-Minet, Attal, Laurent, & Touboul, 2008; de
Souza et coll. 2009; Elliott, Smith, Penny, Smith, & Chambers, 1999). Dans ces études de
grands échantillons d’individus, les chercheurs ont indiqué des pourcentages de prévalence a
vie tres élevés, soit de 32 %, 40 % et 52 %. De Souza et ses collégues (2009) ont indiqué
une prévalence de conditions chroniques impliquant la douleur chez plus de 40 % des
participants canadiens (n = 132,221), et ce provenant de tous les groupes d’age (12 ans et

plus) et statuts socio-économiques. En plus de la prévalence élevée, ces chercheurs ont
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indiqué que plusieurs individus rapportant une condition chronique impliquant la douleur
indiquaient aussi que les symptomes de douleur associés étaient plus fréquemment du
niveau modéré a sévere.

Ces taux ¢levés de prévalence de conditions chroniques impliquant la douleur sont
aussi indiqués au niveau international. Dans I’étude de Bouhassira et ses collegues (2008),
on a indiqué que 4,709 répondants de nationalité francaise (19,9 % de 1’échantillon total)
rapportaient une condition chronique présentant des symptdmes de douleur modérés ou
séveres.

De plus, dans une étude effectuée par ’OMS, impliquant 15 pays, les chercheurs ont
indiqué que 22 % de tous les participants qui sollicitaient des soins primaires rapportaient
aussi de la douleur chronique. Par contre, il est a noter que dans cette méme étude on a
indiqué une prévalence variable par rapport a la localisation géographique de la population.
En fait, la prévalence identifiée pour les différents centres médicaux impliqués dans cette
étude variait considérablement, soient de 5 a 33 % dépendant de la région géographique
(Gureje, Von Korff, Simon, & Gater, 1998).

A la lumiére de ces études, il est nous est clair que la prévalence élevée de la douleur
chronique est répandue mondialement (p.ex., Bouhassira et coll., 2008; de Souza et coll.,
2009). Par contre, dans une méta-analyse de Fillingim, King, Ribeiro-Dasilva, Rahim-
Williams, & Riley (2009), on indique que dans la plupart des études épidémiologiques, les
résultats indiquent une plus grande prévalence de la douleur chronique aupres des femmes
que les hommes. Les différences entre les hommes et les femmes sont indiquées par
plusieurs autres facteurs de la douleur : les femmes rapportent plus souvent une douleur plus

intense que les hommes (p.ex., Unruh, 1996), elles rapportent de la douleur qui est plus
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répandue au travers le corps que le rapportent les hommes (p.ex., Gerdle, Bjork, Coster,
Henriksson, Henriksson, & Bengtsson, 2008) et les femmes indiquent une plus grande
sensibilité que les hommes vis-a-vis de la douleur qui est simulée expérimentalement (p.ex.,
Fillingim et coll., 2009). De plus, plusieurs chercheurs ont indiqué que les femmes
consultent plus fréquemment les professionnels de la santé en raison de leur douleur
chronique (p.ex., Chenot et coll., 2008; Gerdle et coll., 2008; Fillingim et coll.,2009; Rasu,
Sohraby, Cunningham, & Knell, 2013). Enfin, plusieurs résultats de diverses études
indiquent que les hommes et les femmes manifestent des différences fondamentales quant a
leur perception de la douleur, et ce de la perspective biologique, cognitive et psychosociale
(p.ex., Bartley & Fillingim, 2013; Fillingim et coll., 2009). Compte tenu de cette
problématique importante, il est nécessaire de comprendre comment la douleur chronique
aura un impact sur la vie des individus atteints. Pour ce faire, nous aborderons les
conséquences psychosociales associées a ces conditions dans les paragraphes suivants, en
apportant une attention particuliére aux différences entre les hommes et les femmes.
Conséquences psychosociales

Premierement, les conditions chroniques impliquant la douleur ont des conséquences
sociales importantes. Par exemple, un quart des individus affectés se voient compensés
financierement afin de subvenir a leurs besoins primaires. De plus, les conditions chroniques
impliquant la douleur sont fréquemment a I’issue d’un taux élevé d’absentéisme au travail
chez les adultes de moins de 45 ans et peuvent occasionner un ralentissement important de la
productivité (Soo, Burney, & Basten, 2009).

Au-dela des impacts socio-économiques, les conditions chroniques engendrent

plusieurs conséquences psychosociales sur I’individu. La nature imprévisible et variable des
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conditions physiques chroniques, combinée avec des traitements déplaisants et intrusifs
mene souvent a des difficultés psychosociales, notamment une augmentation de 1’incidence
de conditions psychologiques, comme les troubles d’humeur et d’anxiété (p. ex., van’t Land
et coll., 2010; Gureje et coll., 2008). De plus, en conséquence a une condition chronique
impliquant la douleur, I’individu est souvent forcé de limiter ses activités habituelles (p. ex.,
Lavergne, Cole, Kerr, & Marshall, 2010), et subséquemment, 1’individu fait I’expérience
d’une diminution de sa qualité de vie (p. ex., Wahl et coll., 2009) et de sa satisfaction
relationnelle (p. ex., Badr, Laurenceau, Schart, Basen-Engquist, & Turk, 2010; Leonard &
Cano, 2006). Dans les paragraphes suivants, nous offrirons plus de détails sur les
conséquences psychosociales qui s’imposent fréquemment sur I’individu avec une condition
chronique impliquant la douleur.

Incapacité physique. En premier lieu, I’incapacité physique est fréquente chez les
individus ayant des conditions physiques chroniques impliquant la douleur : plus que la
moitié des gens affectés indiquent qu’ils doivent imposer des limitations a leurs activités
habituelles (Soo et coll., 2009). Ces modifications incluent une diminution des heures de
travail, une limitation des activités de loisirs, une cessation des tiches ménageres et méme
des restrictions de mobilisation (Kronborg, Handberg, & Axelsen, 2009).

Par exemple, Kronborg et ses collegues (2009) ont indiqué que parmi 204 individus
souhaitant des traitements pour des conditions chroniques diverses impliquant la douleur,
19,4 % manquaient réguli¢rement au travail et que 41 % des heures travaillées étaient
perdues suite a la douleur pendant les heures de travail. De plus, les participants a cette
¢tude ont indiqué une plus grande diminution, soit de 71 %, des activités non liées au travail

suite a leurs symptomes de douleur chronique.
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Dans une étude européenne, Breivik, Collett, Ventafridda, Cohen et Gallacher (2006)
ont fait des entrevues aupres de participants provenant de 15 pays européens ainsi que
I’Israél. Dix-neuf pour cent (19 %) des participants (n = 46,394) ont indiqué une condition
chronique impliquant la douleur. Parmi ces derniers, les chercheurs ont rapporté que 32 %
ne pouvaient plus travailler en dehors de la maison, 40 % ne pouvaient plus fonctionner
comme d'habitude, 22 % ne pouvaient plus conduire leur voiture et 23 % ne pouvaient plus
faire de I’exercice. Bref, ces chercheurs ont indiqué que le fonctionnement habituel et
quotidien des individus ayant une condition chronique impliquant la douleur était
grandement affecté.

Qualité de vie. Les individus qui indiquent des conditions chroniques impliquant la
douleur perdent souvent la capacité de continuer de pratiquer leurs activités personnelles et
professionnelles habituelles. En retour, ces changements importants du mode de vie peuvent
diminuer considérablement le bien-étre et la qualité de vie de I’individu. La qualité de vie,
définie comme un amalgame du bien-étre physique, social et mental (Wilson & Cleary,
1995), est souvent examinée dans le contexte des conditions chroniques impliquant la
douleur. Effectivement, les chercheurs ont indiqué que les symptomes de douleur sont
associés a une baisse de qualité de vie (p. ex., Smith, Torrance, Bennett, & Lee, 2007; Zhao
et coll., 2010). Par exemple, dans une étude récente comparant 268 patients avec des
conditions chroniques de douleur génito-urinaire et 364 participants ne rapportant pas de
douleurs, les chercheurs ont indiqué une qualité de vie moins ¢élevée chez le premier groupe.
Ils ont indiqué ces résultats en empruntant trois mesures de qualité de vie qui pronent
d’excellentes propriétés psychométriques (Zhao et coll., 2010). Ailleurs, dans une autre

grande étude de pres de 3,000 individus britanniques, Smith et ses collegues (2007) ont
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indiqué une plus faible qualité de vie chez les participants ayant de la douleur chronique que
chez les individus ne rapportant pas de douleurs, et ce, en mesurant la qualité de vie parmi 8
sous-échelles comprises dans une mesure de la qualité de vie liée a la santé (p. ex., role
émotionnel, role physique, fonctionnement social).

Psychopathologies : Dépression et anxiété. Les résultats d’études
épidémiologiques ont indiqué de fagon répétée une incidence élevée de psychopathologies
chez les individus avec des conditions chroniques impliquant la douleur (p. ex., Gatchel,
2004; Von Korff et coll., 2005). Par exemple, dans une étude de Von Korff et ses collégues
(2005) aupres de 5,692 adultes aux Etats-Unis, on a identifié¢ que plus de 35 % des individus
rapportant la douleur chronique rapportaient aussi une condition psychologique, plus
fréquemment un trouble anxieux ou de I’humeur.

Demyttenaere et ses collégues (2007) ont recueilli des données parmi plus de 85,000
individus provenant de 17 pays. A la suite d'entrevues structurées (Composite International
Diagnostic Interview, CIDI), ces chercheurs ont indiqué que les individus ayant une
condition chronique impliquant la douleur, spécifiquement au dos et au cou, ont une plus
grande probabilité de développer un trouble psychologique d’humeur, d’anxiété ou encore
un abus de substance que les individus ne rapportant aucune douleur.

Une grande prévalence de troubles psychologiques a été rapportée parmi divers
¢chantillons compris d’individus avec des conditions chroniques impliquant la douleur,
notamment chez les gens ayant le cancer (Breitbart, Bruera, Chochinov, & Lynch, 1995), le
diabéte (Ciechanowski, Katon, & Russo,2000), I’arthrite (Murphy, Sacks, Brady, Hootman,
& Chapman, 2012), la fibromyalgie (Aguglia, Salvi, Maina, Rossetto, & Aguglia, 2011) et

la maladie rénale (Murtagh, Addington-Hall, & Higginson, 2007).
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Relations interpersonnelles et soutien social. Il est bien établi dans la littérature
que les conditions chroniques impliquant la douleur peuvent avoir des effets nuisibles sur
I’individu ainsi que son partenaire romantique (p. ex., Leonard, Cano, & Johansen, 2006).
Dans une méta-analyse, Leonard et ses collegues (2006) ont effectué la révision de 74
articles scientifiques publiés entre 1974 et 2005. Parmi les études identifiées, ils ont examiné
diverses variables portant sur les conditions chroniques impliquant la douleur ainsi que la
relation de ces derniéres avec certaines variables dyadiques. Plus spécifiquement, Leonard et
ses collégues ont examiné la littérature scientifique, publiée jusqu’en 2005, dans laquelle on
examine la relation entre certains facteurs du fonctionnement relationnel (p. ex., satisfaction,
durée) et les aspects suivants des conditions chroniques impliquant la douleur : la sévérité ou
I’intensité de la douleur, I’incapacité physique ou psychosociale, les comportements associés
a la douleur, la dépression ou d’autres manifestations de détresse psychologique.

Comme conclusion, Leonard et ses collégues ont indiqué qu’on retrouve plusieurs
liens significatifs entre le fonctionnement relationnel et différents aspects des conditions
chroniques impliquant la douleur. Toutefois, Leonard et ses colleégues ont aussi indiqué qu’il
est nécessaire de poursuivre des études empiriques afin de clarifier le lien entre ces
variables. A cette fin, Leonard et ses collégues ont proposé¢ un modéle d’interaction
important qui souligne les variables pour lesquelles nous retrouvons un soutien empirique
important (p. ex., comportements de soutien d’un partenaire, sévérité de la douleur,
symptomes dépressifs) ainsi que les variables que nous devrions explorer davantage (p. ex.,
I’empathie, comportements d’ajustement, symptomes anxieux).

Dans une des études incluses dans la méta-analyse de Leonard et ses collégues, les

chercheurs (Masheb, Brondolo, & Kerns, 2002) ont recueilli des données aupres de 131



PERCEPTION DU SOUTIEN CONTEXTE DOULEUR CHRONIQUE

femmes agées de 19 a 86 ans. Parmi cet échantillon, 57 participantes rapportaient des
symptomes indiquant des douleurs pelviennes chroniques, tandis que 74 participantes
n’indiquaient pas de symptomes de douleur. Les chercheurs ont rapporté que les femmes
présentant une condition chronique pelvienne indiquaient aussi une moins grande
satisfaction relationnelle.

D’autres études ont indiqué un lien important entre la douleur chronique et la
satisfaction a 1’égard de sa relation dyadique. Par exemple, dans une étude transversale de
54 individus avec des douleurs chroniques et qui étaient dans une relation amoureuse
(mariage ou cohabitation) depuis au moins 12 mois, les chercheurs ont indiqué une relation
significative directe entre une moins grande satisfaction relationnelle et une augmentation de
la sévérité de la douleur (Waxman, Tripp, & Flamenbaum, 2008).

Ces conséquences relationnelles se manifestent différemment chez les hommes et les
femmes. En fait, plusieurs chercheurs indiquent des différences importantes dans
I’adaptation des hommes et des femmes qui font face a une condition chronique, et ce, au
sein de leur relation intime dyadique (p. ex., Badr, 2004; Hagedoorn, Sanderman, Bolks,
Tuinstra, & Coyne, 2008). Par exemple, dans une méta-analyse de Hagedoorn et ses
collegues (2008), les résultats indiquent des évidences significatives que le genre d’une
personne déterminera la détresse vécue a la suite d’un diagnostic d’un cancer au sein du
couple. Particulierement, les femmes indiquent une détresse émotionnelle plus importante

lorsqu’elle ou son conjoint est atteint d’'une condition chronique tel le cancer.

Soutien social et les maladies chroniques
En explorant les facteurs qui peuvent atténuer les conséquences néfastes de la

douleur chronique, nous avons abord¢ plusieurs études portant sur le soutien social et ses
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effets bénéfiques. Effectivement, la perception d’un soutien social positif a été liée a
plusieurs bénéfices physiologiques comme une bonne fonction cardiovasculaire (Uchino,
Kiecolt-Glaser, & Cacioppo, 1992), un meilleur fonctionnement du systéme immunitaire
(Baron, Cutrona, Hicklin, Russell, & Lubaroff, 1990), une réduction des réponses
physiologiques face au stress de la part du systéme neurologique autonome (Uchino, 2006)
et une diminution du processus inflammatoire — une €tiologie importante dans plusieurs
maladies chroniques (Penwell & Larkin, 2010). Le soutien social a aussi été li¢ a une
meilleure qualité de vie et a des résultats cliniques positifs, psychologiques et
physiologiques, chez les individus avec diverses conditions physiques chroniques comme le
lupus érythémateux disséminé (Mazzoni & Cicognani, 2011), le diabéte (Strom & Egede,
2012), le cancer du sein (Nausheen, Gidron, Peveler, & Moss-Morris, 2009), le syndrome de
fatigue chronique (Leonard et coll., 2010) et des maladies cardiovasculaires (Uchino, 2009).
Enfin, le soutien social a été indiqué comme ayant une influence sur la mortalité en
générale : dans une méta-analyse de 148 études, Holt-Lundstad, Smith et Layton (2010) ont
indiqué que les individus avec de bonnes relations interpersonnelles avaient un plus bas taux
de mortalité.

Le consensus, provenant de ces études dans le domaine du soutien social et de la
santé, est qu’un soutien qui est pergu comme positif, soutenu, et constant, est 1i¢ a des
résultats cliniques qui sont positifs. Malgré que dans ces études, nous indiquions que le
soutien en général est bénéfique, les facteurs inhérents au soutien (p. ex., type de soutien,
quantité, interactions) qui influencent les résultats cliniques psychologiques et
physiologiques de I’individu avec la maladie ne sont pas bien identifiés. En fait, dans ces

¢tudes on spécifie surtout comment le soutien en général a une influence sur I’individu, mais
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on ne s’attarde pas particulierement aux caractéristiques plus spécifiques du soutien. Par
exemple, on n’examine pas le soutien qui provient de sources spécifiques comme les amis,
les parents, les enfants ni les partenaires intimes.

Certainement, le soutien social est important a examiner dans plusieurs contextes,
mais les chercheurs indiquent fréquemment que le type de soutien le plus important est le
soutien qui provient de son partenaire intime (p. ex., Coyne & DeLongis, 1986). Plusieurs
chercheurs ont indiqué qu’un soutien positif de la part de son partenaire intime peut atténuer
les effets nuisibles du stress sur le bien-&tre d’une personne et sur sa santé générale (Uchino,
2009); particulierement, le soutien émotionnel de la part d’un partenaire intime a été 1i¢ a
des comportements bénéfiques a la santé (Franks et coll., 2006; Miller & Brown, 2005).
Compte tenu de I’importance des relations dyadiques intimes quant a la santé, nous
examinerons dans la présente étude les mécanismes du soutien au niveau de cette relation
dyadique.

Types de soutien social identifiés dans la littérature. Plusieurs types de soutien
social émergent régulierement dans les études ou les chercheurs examinent les individus
avec une condition chronique impliquant la douleur (p. ex., Emslie et coll., 2009; Lanza,
Cameron, & Revenson, 1995; Richardson, Ong, & Sim, 2007).

Par exemple, dans une étude qualitative de Dakof et Taylor (1990), on a fait des
entrevues aupres de 55 femmes avec le cancer afin de mieux comprendre comment elles
percevaient le soutien social qui leur était apporté de la part de divers individus (p. ex.,
partenaire romantique, membres de la famille, professionnels de la santé). A la suite de cette
¢étude, ces chercheurs ont généré des définitions pour trois types de soutien qui ont été

notés : émotionnel, informatif, et tangible.
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Selon leurs résultats, le soutien émotionnel (p. ex., une expression empathique, un
rapprochement physique, compréhension et gentillesse) était souvent classifi€¢ comme étant
appropri¢ et aidant. Par contre, les communications dyadiques de nature émotionnelle
pouvaient aussi €tre inefficaces (p. ex., démontrer trop d’inquiétude pour la personne avec la
maladie, offrir trop de soutien ou pas assez, étre brusque quant a ses offrandes de soutien).
Dakof et Taylor n’ont pas identifi¢ les conséquences a ces communications dyadiques
inefficaces, mais avec les résultats de leur étude ils ont développé une liste importante de
comportements en les classifiant subséquemment comme comportements de soutien
ou comportements inefficaces.

Dans cette méme ¢étude, Dakof et Taylor ont aussi voulu examiner les effets du
soutien en fonction de I’individu qui offrait le soutien. Selon les résultats, les partenaires
romantiques offraient plus de soutien émotionnel bénéfique que d’autres individus qui
n’étaient pas en relation romantique avec le recevant (p. ex., amis, professionnels de la
santé). A I’inverse, Dakof et Taylor ont indiqué que les médecins et d’autres patients avec le
cancer offraient plus souvent un soutien informatif et tangible efficace aux participants (p.
ex., apporter de 1’aide pratique, agir comme mod¢le et donner de I’information quant a la
maladie).

A la suite de cette étude qualitative, plusieurs chercheurs ont examiné les différents
types de soutien identifiés par Dakof et Taylor (p. ex., Abraido-Lanza, 2004; Lanza et coll.,
1995; Masters, Stillman, & Spielmans, 2007). Dans une de ces premiéres études, Lanza et
ses collegues (1995) ont voulu examiner, entre autres, le soutien dyadique chez 62 individus
avec I’arthrite rhumatoide, une condition invalidante dans laquelle les articulations sont

atteintes d’inflammation et de myalgies. Ces chercheurs ont indiqué que le soutien
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émotionnel regu était évalué, par le recevant, comme efficace lorsqu’il provenait d’un
partenaire intime, mais qu’il pouvait aussi étre jugé comme inefficace provenant du méme
individu. Bref, Lanza et ses collegues ont indiqué que le soutien émotionnel semblait trés
important pour le recevant.

En plus de Lanza et ses collégues (1995), plusieurs autres chercheurs ont aussi
identifié que le soutien émotionnel offert par une partenaire intime vient contribuer a des
résultats positifs (p. ex., meilleur bien-étre, décroissement de détresse, comportements qui
favorisent la sant¢) chez I’individu qui souffre d’une condition chronique. Notamment, ces
résultats ont été indiqués parmi des échantillons d’individus ayant un cancer (Holland &
Holahan, 2003; Kershaw, Northouse, Kritpracha, Schafenacker, & Mood, 2004), une
condition cardiovasculaire (Franks et coll., 2006) et le diabéte (Miller & Brown, 2005).

Dans une étude aupres de 98 femmes d’origine latine avec 1’arthrite rhumatoide,
Abraido-Lanza (2004) a indiqué que les participantes rapportaient un meilleur bien-étre
psychologique et moins de détresse lorsqu’elles recevaient un soutien émotionnel et
tangible. Les résultats d’une étude qualitative de la part de Warwick, Joseph, Cordle et
Ashworth (2004) aupres de femmes ayant une condition chronique pelvienne ont aussi
identifi¢ que I’apport des deux types de soutien (c.-a.-d., émotionnel et tangible) est
désirable pour la personne qui souffre d’une condition chronique.

Inversement, Masters et ses collegues (2007) ont indiqué que le soutien émotionnel
n’est pas plus indiqué que le soutien instrumental ou tangible (pragmatique). Dans leur étude
aupres de 50 patients sollicitant des services pour les douleurs chroniques au dos, ces

chercheurs ont indiqué que le soutien de type émotionnel, a comparer au type
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tangible/instrumental, était plus probable d’étre percu comme inefficace, et ce, surtout quand
les tentatives de soutien provenaient des partenaires romantiques.

Malgré certains résultats qui indiquent que les types de soutien émotionnel et
tangible sont également bénéfiques, les évidences nous indiquent plus fréquemment et
clairement que le soutien émotionnel de la part de son partenaire est d’une trés grande
importance dans un contexte d’une condition chronique qui implique la douleur.

Comportements de soutien selon Kerns. Les études mentionnées ci-haut portent
sur des catégories de types de soutien (p. ex., émotionnel, tangible) qui englobent une
panoplie de comportements divers. Ainsi, pour comprendre davantage les effets des
différents types de soutien sur la santé psychologique et physique des individus avec des
conditions chroniques impliquant la douleur, certains chercheurs ont voulu préciser les
comportements impliqués parmi les types de soutien et les classifier en catégories distinctes
(p. ex., Kerns, Turk, & Rudy, 1985).

Les premiers chercheurs a identifier des comportements de soutien et a les classifier
ont été Kerns et ses collegues (1985). Ces chercheurs, provenant d’une perspective
comportementale, ont créé un court questionnaire qui leur a permis d’évaluer la douleur
chronique dans le milieu clinique. Le questionnaire qu’ils ont créé, le West Haven-Yale
Multidimensional Pain Inventory (WHYMPI), a démontré d’excellentes propriétés
psychométriques et a permis a plusieurs chercheurs de quantifier divers aspects de la douleur
chronique. Notamment, c’est avec le WHYMPI qu’on a vu la premiére quantification de la
perception des individus avec la douleur chronique quant au soutien qui leur était offert par
leurs proches. Lors de cette étude, Kerns et ses collegues ont identifié trois types de soutien

distincts : 1) Punisseur (p. ex., qui exprime de la colére, I’irritation et la frustration a 1’égard
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de I’individu malade), 2) Solliciteur (p. ex., qui aide I’individu avec la douleur chronique et
qui releve le malade de plusieurs taches), et 3) Distrayant (p. ex., qui veut distraire I’individu
avec la douleur chronique de la douleur vécue en I’impliquant dans des activités).

Les comportements de soutien et leurs effets sur la santé. Les types de
comportements de soutien proposés par Kerns et ses collégues ont subséquemment été
examinés afin de mieux comprendre comment ces styles de soutien pouvaient influencer la
santé physique et psychologique de I’individu se présentant avec la douleur chronique.

Les premiers chercheurs a examiner ces styles de soutien de maniére empirique en
utilisant le WHYMPI ont trouvé que la perception d’un soutien solliciteur de la part de son
partenaire, selon 32 individus avec diverses conditions physiques impliquant la douleur
chronique, était liée a une plus grande sévérité de douleur. Dans cette méme étude, les
chercheurs ont aussi indiqué que la perception d’un soutien de style punisseur de la part de
son partenaire était liée a une plus grande activité physique de la part de I’individu avec la
condition chronique (Flor, Kerns, & Turk, 1987).

Plusieurs autres chercheurs ont utilis¢ la typologie des comportements de Kerns et
ses collegues et ont indiqué un lien entre ces styles de soutien et une augmentation des
symptomes liés a la condition chronique impliquant la douleur (p. ex., Fillingim et coll.,
2003; Newton-John & Williams, 2006; Pence, Thorn, Jensen, & Romano, 2008; Romano,
Jensen, Schmaling, Hops, & Buchwald, 2009)

Par exemple, dans une étude de Fillingim et ses collegues (2003), on a indiqué que
parmi 327 hommes et femmes avec de diverses conditions impliquant la douleur chronique
(surtout la douleur au dos), la perception qu’ils recevaient plus de soutien de style solliciteur

¢tait liée a une plus grande sévérité subjective de leur douleur. Dans cette é¢tude de Fillingim
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et ses collégues, comme dans plusieurs autres études, les participants ont indiqué leur
perception des comportements de soutien offert par leur partenaire par I’entremise du
questionnaire (WHYMPI).

Plus récemment, Romano et ses collégues (2009) ont aussi recueilli des rapports de
comportements de soutien offert par un partenaire romantique, complétés par 117
participants avec le syndrome de fatigue chronique, une condition caractérisée par la fatigue
ainsi que des douleurs musculaires et articulaires. Dans cette étude, les chercheurs ont
indiqué que la perception que son partenaire intime apportait un soutien du type solliciteur
était associée, pour les participants avec le syndrome de fatigue chronique, a une plus grande
sévérité de la douleur rapportée et a un plus grand nombre de limitations quant aux activités
quotidiennes. De plus, ces mémes chercheurs ont fait I’observation directe d’interactions
chez 37 dyades, choisies aléatoirement parmi 1’échantillon, pour identifier les
comportements liés au style de soutien solliciteur en milieu naturel. Comme conclusion,
Romano et ses collegues ont indiqué que les comportements de soutien du partenaire qui
¢taient observés et classifiés comme étant solliciteurs (p. ex., verbalisation d’inquiétudes,
offrir de I’aide, compléter des taches pour le partenaire avec la douleur) étaient liés a une
augmentation de comportements de douleurs (p. ex., verbalisation de sa douleur, marche tres
lente et parfois soutenue par des meubles ou autres) chez I’individu avec le syndrome de
fatigue chronique.

Des résultats semblables ont été indiqués dans une étude par Newton-John et
Williams (2006). Dans cette étude, les chercheurs ont fait des entrevues auprés de 95
couples dans lesquels un partenaire se présentait avec une condition chronique impliquant la

douleur. Ces chercheurs ont effectué¢ des analyses quantitatives et qualitatives afin de mieux
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comprendre 1’implication des comportements de soutien de la part de partenaires
romantiques sur le bien-€tre physique et psychologique des patients et des patientes avec des
conditions impliquant la douleur chronique. Parmi leurs résultats, ils ont indiqué que
presque tous les comportements de la part du partenaire romantique entrainaient une
réaction affective quelconque, soit négative (p. ex., culpabilité) ou positive (p. ex., un
sentiment de bien-&tre) de la part du patient. De plus, ils ont indiqué que les comportements
de sollicitude de la part du partenaire étaient le type de comportement le plus souvent
observé et que celui-ci était associé fréquemment a des réponses affectives négatives chez la
personne avec la douleur chronique.

En bref, les études quant aux comportements de soutien semblent indiquer de
maniére convergente qu’il existe un lien entre 1’apport de soutien de type solliciteur, tel que
défini par Kerns et ses collegues (1985), et I’accroissement de symptomes physiques et
psychologiques chez I’individu affligé d’une condition chronique impliquant la douleur.
C’est surprenant puisqu’un comportement solliciteur semble engendrer des connotations
positives, ¢’est-a-dire que les comportements qui définissent le type de soutien solliciteur
(Kerns et coll., 1985) semble a premiére vue étre de bons exemples d’un soutien efficace qui
ressemblerait a I’empathie.

En fait, plusieurs chercheurs indiquent que I’empathie (p. ex., Tait, 2008) a des effets
importants et positifs sur la douleur (diminution). Il reste donc a identifier pourquoi les
comportements de sollicitude semblent provoquer des résultats négatifs chez les individus
qui souffrent de douleur chronique. La réponse, selon plusieurs chercheurs (p. ex., Cano,
Barterian, & Heller, 2008; Issner, Cano, Leonard, & Williams, 2012; Newton-John, 2002),

est que les comportements solliciteurs ne sont pas identiques aux communications
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empathiques et que cette distinction qui n’est pas clairement indiquée dans les études qui
examinent les comportements de soutien de type solliciteur.

Par exemple, dans une étude aupres de 92 couples ou un individu se présentait avec
de la douleur chronique musculo-squelettique, les chercheurs ont exécuté une analyse
factorielle dans laquelle les comportements de sollicitude correspondaient a un facteur
différent que les comportements de validation, des comportements centraux a I’empathie
(Cano et coll., 2008). Avec ces résultats, ces chercheurs ont suggéré que la conceptualisation
du type de soutien solliciteur est peut-&tre différente de I’empathie en générale.

Effectivement, bien que les types de comportements proposés par Kerns et ses
collegues (1985) ont fréquemment été utilisés par différents groupes de chercheurs,
plusieurs chercheurs indiquent récemment que 1’opérationnalisation du type solliciteur
requiert une révision afin de la discerner d’autres styles de réponses, entre autres, I’empathie
(Cano et coll., 2008; Newton-John, 2002).

Typologies alternatives au modele de Kerns. Le groupe de Kerns et ses collégues
(1985) n’a pas été le seul a vouloir distinguer et classifier les comportements de soutien
dyadique. En fait, Coyne et Smith (1991) ont aussi proposé la classification de
comportements de soutien observés chez les partenaires des individus souffrant d’une
maladie chronique pour contribuer a 1’¢élaboration des profils suivants : 1) engagement actif
(Active engagement) (p. ex., impliquer le malade dans des discussions et utiliser des
techniques de résolution de problémes), 2) tamponnage protecteur (Protective Buffering) (p.
ex., cacher sa méfiance, nier ses inquiétudes et cacher des informations qui pourraient étre
décourageantes), et 3) surprotection (Overprotection) (p. ex., sous-estimer les capacités de la

personne, donner des ¢loges démesurés pour des accomplissements et tenter de restreindre

18



PERCEPTION DU SOUTIEN CONTEXTE DOULEUR CHRONIQUE

les activités du malade). Buunk, Berkhuysen, Sanderman, Nieuwland, et Ranchor (1996) ont
poursuivi I’étude de ces profils pour créer et valider une mesure a cet effet et spécifier les
définitions davantage.

Suite a ce, plusieurs chercheurs ont examiné 1’association du soutien aux
manifestations de diverses conditions chroniques en se fiant sur les profils de soutien
proposés par Coyne et Smith (1991) et opérationnalisés par Buunk et ses collegues (1996).
Par exemple, dans une investigation de 106 patients atteints du cancer ainsi que leurs
partenaires intimes, les chercheurs ont indiqué que les participants affligés étaient en plus
grande détresse face a leur condition lorsqu’ils percevaient du soutien de surprotection de la
part de leur partenaire (Kuijer, Ybema, Buunk, DeJong, Thijs-Boer, & Sanderman, 2000).

Dans une ¢étude longitudinale de 82 femmes avec le cancer du sein, les chercheurs
ont indiqué qu’une perception de 1I’engagement actif de la part du partenaire n’avait aucun
effet sur la détresse émotionnelle de 1’individu malade. Par contre, dans cette méme étude,
une perception d’un soutien de type de tamponnage protecteur de la part du partenaire était
liée a une augmentation, a long terme, de la détresse émotionnelle et de 1I’anxiété chez les
participantes (Hinnen, Ranchor, Baas, Sanderman, & Hagedoorn, 2009).

Dans une étude récente de 477 individus avec des conditions physiques chroniques,
notamment 1’asthme, le diabete et la maladie cardiovasculaire, les chercheurs ont indiqué
une relation entre la perception de recevoir du soutien de type engagement actif et une
diminution de la détresse psychologique. Chez ces mémes participants, les chercheurs ont
aussi indiqué qu’une attitude négative face aux répercussions de leur maladie était liée a une
augmentation de leur détresse psychologique. Cette relation était particulierement forte

lorsque le partenaire du participant offrait un apport élevé de soutien du style de tamponnage
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protecteur ou de surprotection. Cependant, les comportements d’engagement actif chez le
partenaire agissaient de tampon entre I’attitude négative et la détresse psychologique
conséquente. C'est-a-dire qu’en offrant un soutien de style d’engagement actif, le partenaire
protégeait le participant face a la détresse psychologique méme s’il présentait une attitude
négative face a la maladie (Schokker, Links, Luttik, & Hagedoorn, 2010).

Les différents types de soutien proposés par Coyne et Smith (1991) ont méme été
liés a des variables objectives indiquant la santé. Dans une étude de la part de Sol, van der
Graaf, Groessens et Visseren (2009) aupres de 120 individus avec une condition chronique
cardiovasculaire, des changements importants ont ét¢ observés quant a la santé physique des
participants lors qu’ils recevaient un soutien de la part de leur partenaire. Notamment, le
style de soutien d’engagement actif était 1i¢ a une diminution de 1’indice de la masse
corporelle tandis que le soutien du type de tamponnage protecteur était li¢ a une baisse de
glycémie veineuse, indiquant que ce type de soutien pouvait avoir des conséquences
importantes sur la santé physique de ces individus.

Quoique les styles de tamponnage protecteur et de surprotection soient bien
intentionnés a 1’égard du partenaire avec la maladie, il semblerait, selon les études
mentionnées ci-haut, que les individus affligés de conditions chroniques impliquant la
douleur n’en retirent pas toujours les bénéfices psychologiques et physiologiques voulus.
C’est un phénomene semblable a ce que nous avons discuté par rapport aux effets que
semblent avoir les comportements de type solliciteur (Kerns et coll., 1985) sur le bien-étre et
la santé des individus ayant la douleur chronique. Quant a I’engagement actif, les résultats
sont plus fréquemment liés a des résultats positifs a I’égard des symptomes de I’individu

ayant la condition chronique impliquant la douleur. Toutefois, comme les profils proposés

20



PERCEPTION DU SOUTIEN CONTEXTE DOULEUR CHRONIQUE

par Kerns et ses collegues (1985), les effets vécus par les individus qui regoivent ces
différents types de soutien ne sont pas bien connus et leurs conceptualisations requicrent une
investigation plus poussée.

Perception du soutien. Malgré la prolifération d’études dans lesquelles les
chercheurs ont voulu identifier un profil des comportements du partenaire qui pourrait
apporter le maximum de bienfaits pour I’individu avec une condition impliquant la douleur
chronique, les résultats ne sont pas conclusifs. Il reste que nous ne comprenons pas pourquoi
certaines interventions, voulues comme aidantes pour 1’individu avec la douleur chronique,
entrainent parfois des conséquences négatives. Afin de comprendre ce phénomene
davantage, certains chercheurs ont voulu examiner la perception de ces mémes
communications, mais de la part de I’individu qui les regoit.

Par exemple, dans une étude de Maisel et Gable (2009) aupres d’un échantillon de
couples en santé, les chercheurs ont voulu examiner I’effet du soutien apporté par le
partenaire intime sur le patient lorsque le soutien était mis en évidence. En d’autres mots, ils
ont voulu examiner si la connaissance que son partenaire lui offrait du soutien serait liée au
bien-étre de ce méme patient. Avec leurs résultats, Maisel et Gable ont indiqué que le
soutien « invisible », soit imperceptible par le recevant, était 1i¢ a un plus grand bien-étre
psychologique (moins d’anxiété et de dépression) ainsi qu’une plus grande satisfaction
relationnelle. Inversement, ils ont indiqué que le soutien « visible », soit un comportement
perceptible de la part du recevant, était 1ié a une augmentation de symptomes d’anxiété et de
dépression ainsi qu’une réduction de satisfaction relationnelle. Enfin, ces chercheurs ont
aussi indiqué que peu importe si le soutien provenant du partenaire était mis en évidence ou

non (c.-a-d., visible ou invisible), les individus recevant le soutien rapportaient moins de
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symptomes psychologiques (p. ex., anxiété, dépression) lorsqu’ils jugeaient que le soutien
offert par leur partenaire était approprié.

La perception du soutien est invariablement assujettie aux caractéristiques
individuelles comme le tempérament et la personnalité. Récemment, les chercheurs
indiquent que le style d’attachement de 1’individu peut influencer significativement sa
perception du soutien qui lui est apporté (p. ex., Braun et coll., 2012; Collins, & Feeney,
2004; Gauthier et coll., 2012; Rodin et coll., 2007).

Dans une étude aupres de 110 patients avec un cancer de stade avancé, ainsi que leur
partenaire intime, Braun et ses collégues (2012) ont indiqué que les patients avec un style
d’attachement insécurisé anxieux endossaient que leur partenaire leur apportait moins
souvent un soutien qui était compulsif. Inversement, ces chercheurs ont indiqué que les
patients ayant un style d’attachement insécurisé évitant rapportaient plus de comportements
de soutien compulsifs de la part de leur partenaire.

Dans une autre étude auprés de 356 patients avec un cancer de stade avancé les
chercheurs ont indiqué (Rodin et coll., 2007) qu’un attachement sécurisé était 1i¢ a moins de
symptomes de détresse psychologique. Cette relation était moins forte lorsque les patients
indiquaient un attachement insécurisé du type évitant; les chercheurs ont conclu que le style
d’attachement sécurisé venait influencer positivement la perception du soutien qui était recu,
et en conséquence le soutien pouvait aider a réduire les symptomes de détresse
psychologique chez le patient.

Les études dans lesquelles on a examiné la perception du soutien ont surtout mesuré
cette variable par I’entremise de questionnaires a type de réponses empruntant la méthode

Likert tels les questionnaires de Kerns et ses collegues (1985). En fait, seulement quelques
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chercheurs ont tenté d’expliquer, de facon détaillée et subjective, la perception de I’individu
avec une condition impliquant la douleur chronique lorsque son partenaire lui offre du
soutien (Richardson et coll., 2007; Warwick et coll., 2004). Dans une étude qualitative de
type phénoménologique et interprétatif (Interpretative Phenomenological Analysis),
Warwick et ses collegues (2004) ont fait des entrevues semi-structurées aupres de 8 femmes
se présentant avec des douleurs pelviennes chroniques. Lors de ces entrevues, les chercheurs
ont pos¢ deux questions prédéterminées et, lorsque nécessaire, ont fait un suivi en apportant
des indices aux participantes. Essentiellement, les chercheurs ont voulu obtenir une
description candide de la part des participantes quant au soutien qu’elles avaient recu de la
part de leurs proches, incluant les partenaires romantiques. Dans leur rapport, les chercheurs
ont indiqué qu’ils avaient identifié trois thémes principaux et six sous-thémes : 1) la douleur
et la souffrance, 2) le soutien social idéal (sous-thémes : soutien émotionnel, soutien
instrumental, soutien prolongé et constant et respect de I’autonomie), et 3) le soutien social
inefficace (sous-thémes : manque d’empathie et manque d’engagement). Ce type d’étude a
permis aux auteurs d’étudier de pres les perceptions du soutien apporté par les proches, par
contre, les participantes n’étaient pas toutes en relation de couple. Les extraits d’entrevues
portaient sur plusieurs gens pres des participantes, et pas particulierement le partenaire
intime.

En plus des différences individuelles, les résultats de plusieurs études indiquent qu’il
y existe des différences importantes dans la facon dont les hommes et les femmes pergoivent
le soutien. Premi¢rement, malgré qu’il soit bien établi dans la littérature scientifique que le
soutien social a un impact important sur la santé de tous les individus, Denton, Prus et

Walters (2004) ont indiqué que le soutien social est plus important dans la prédiction de la
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santé des femmes que des hommes, et ce auprés d’une population canadienne. En
particulier, certains chercheurs ont identifié que le soutien peut avoir un effet différent sur la
santé¢ mentale des femmes et des hommes (p.ex., Fiori & Denckla, 2012; Flaherty &
Richman, 1989). Par exemple, dans leur étude longitudinale auprés de 6,767 individus d’age
mdr, Fiori et Denckla (2012) ont indiqué que le soutien de type émotionnel recu de la part de
proches était 1i¢ a moins de symptomes dépressifs, et ce seulement chez les femmes. Ces
¢tudes indiquent que la perception du soutien devrait étre examinée en considérant le genre

de 1’échantillon a I’étude.

La douleur chronique : a la recherche d’un modele théorique

Compte tenu de la panoplie de facteurs s’associant a la douleur chronique, plusieurs
chercheurs ont voulu identifier un modé¢le théorique pouvant expliquer les associations et les
interactions entre ces divers facteurs. Notamment, un des premiers mod¢les théoriques
proposés afin d’expliquer la complexité de la douleur chronique fut le modele écologique,
tel que conceptualisé par Dworkin, Wilson et Massoth (1994). Depuis ce temps, plusieurs
modeles psychobiologiques de la douleur ont été €élaborés (p. ex., Gatchel & Weisberg,
2000) afin d’expliquer les nombreux facteurs psychosociaux se rattachant a la douleur
chronique.

En plus d’un mod¢le dynamique d’encadrement théorique qui explique mieux le
développement de la douleur chronique, les chercheurs proposent aussi depuis longtemps
différentes approches théoriques afin de mieux comprendre et ensuite d’intervenir dans le
contexte de la condition chronique qui implique la douleur (p. ex., Craig, 1978; Fordyce,
1976; Meredith, Ownsworth, & Strong, 2008; Pietromonaco, 2013). Jusqu’a récemment, les

modeles théoriques qui €taient privilégiés quant a I’étude des interactions chez les couples
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ou un individu souffre de douleur chronique parvenaient du modéle opérant (p. ex., Fordyce,
1976) et du modelage social (Craig, 1978). Par contre, depuis quelque temps on indique que
les interactions aupres des couples ou un individu souffre de douleur chronique devraient
étre expliquées par un encadrement théorique qui n’implique pas seulement la perspective
comportementale (p. ex., Roy, 1985). En fait, plusieurs chercheurs ont suggéré que les
interventions pour transiger avec la douleur chronique qui impliquent un partenaire intime
ne seront probablement pas efficaces a moins d’inclure une perspective affective et
cognitive (p. ex., Newton-John, 2002). Effectivement, il est recommandé d’emprunter une
perspective théorique qui inclut les variables complexes psychosociales (p. ex., Cano & de C
Williams, 2010; Newton-John, 2002), et ce, dans un contexte relationnel (p. ex., Meredith,
Ownsworth, & Strong, 2008; Pietromonaco, Uchino, & Dunkel-Schetter, 2013).
Conséquemment, la théorie de I’attachement figure de plus en plus dans les études
d’individus avec des conditions chroniques impliquant la douleur (Martinez, Miro, Sanchez,
Mundo, & Martinez, 2012; Meredith et coll., 2008). Plus récemment, Pietromonaco et ses
collegues (2013) ont décrit, par I’entremise d’une étude théorique, les avantages de marier
I’approche relationnelle et les aspects de la psychologie de la santé pour arriver a une
meilleure compréhension de diverses problématiques dans le milieu de la santé (p. ex.,
douleur chronique, cancer, aidants naturels). Particulierement, ces chercheurs ont conclu,
tout en proposant un modele dynamique, que la théorie de 1’attachement serait un
encadrement idéal dans la conceptualisation d’études futures et que ce paradigme permet de
considérer la complexité des facteurs qui sont impliqués dans le développement et la

continuation de la douleur chronique. Entre autres, cet encadrement théorique permet
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d’inclure les aspects relationnels qui sont étroitement liés a la maladie chronique, tel que le
soutien social.

Dans leur article théorique, en discutant de la théorie d’attachement, Pietromonaco et
ses collégues (2013) abordent aussi le systéme de Caregiving, un systéme béhavioriste qui
est réciproque au systéme de 1’attachement (Mikulincer & Shaver, 2007). Le systéme de
Caregiving chez I’adulte a premiérement été conceptualisé par Kunce et Shaver (1994); ses
auteurs ont ensuite démontré un lien empirique entre les composantes de base du systéme de
Caregiving (c.-a.-d., proximité, sensibilité, contrdle et soutien compulsif) et les styles
d’attachement. C’est le systéme de Caregiving qui aide a déclencher les comportements de
protection et de soutien afin de maximiser le bien-étre du partenaire intime. Le systéme de
Caregiving a certainement des implications importantes a considérer dans 1’interaction du
couple qui transige avec un moment difficile. Par contre, aux fins de notre étude, nous
examinerons la perception uniquement de la perspective de la personne avec la condition
chronique. Nous n’anticipons pas que nous examinerons comment le systéme de Caregiving
de cette personne deviendra actif. Ceci dit, nous porterons plus attention aux systémes et aux
comportements d’attachement qui seront activés.

Des études liant la théorie de 1’attachement a la douleur chronique ont récemment été
effectuées et plusieurs liens significatifs ont été indiqués. L’attachement a notamment été 1ié
aux évaluations de la douleur (Ciechanowski, Sullivan, Jensen, Romano, & Summers,
2003), aux limitations fonctionnelles (McWilliams, Cox, & Enns, 2000), a des symptdmes
psychologiques comme la dépression et I’anxiété (Meredith, Strong, & Feeney, 2007), a
I’utilisation de stratégies d’adaptation (Meredith et coll., 2006), et a I'utilisation des soins de

santé (Ciechanowski et coll., 2003).
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La théorie de I’attachement. Le postulat de base de la théorie de Bowlby, qui
demeure le fondement de I’attachement aujourd’hui, indique que les étres humains sont nés
avec un sens inné des comportements sociaux (p. ex., sourire, chercher la proximité) et
qu’ils utiliseront ces comportements afin de s’engager avec les individus qui les entourent.
Ces comportements, selon Bowlby (1977), permettent au nouveau-né de rechercher la
sécurité et la rassurance lors de moments stressants (p. ex., I’apparition d’étrangers, la faim
ou une blessure). Eventuellement, ces stratégies seront assimilées et internalisées pour
devenir par la suite ce que Bowlby avait identifi¢ comme les mod¢les internes opérants
(MIOs) (1969;1988).

Selon plusieurs théoriciens (p. ex., Baldwin & Fehr, 1995; Fraley, 2007; Scharfe &
Cole, 2006), les MIOs demeurent stables plus tard en enfance, en adolescence, et
éventuellement, a I’age adulte. Depuis, les chercheurs ont indiqué que les MIOs qui sont
accessibles aux individus a maintes reprises deviennent aussi le style d’attachement
privilégié par I’individu dans ses relations interpersonnelles a 1’age adulte (Mikulincer &
Shaver, 2007).

L’attachement et la douleur chronique. Kolb (1982) fut le premier a indiquer que
I’attachement pouvait possiblement aider a expliquer les comportements qui se rapportent a
la douleur chronique. En fait, il a proposé que les verbalisations de la douleur, faites par
I’individu avec la condition chronique, pourraient étre considérées comme un comportement
d’attachement. Dans une étude théorique, Mikail, Henderson et Tasca (1994) ont ensuite
suggéré que les différents styles d’attachement viennent activer différents comportements
reliés a la douleur chronique. Plus récemment, dans un modele qui implique le style

d’attachement comme une prédisposition (diathese) face a un événement stressant (douleur
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chronique), Meredith et ses collegues (2008) ont proposé qu’un attachement du style
insécuris¢ soit un facteur de risque ou une vulnérabilité quant aux conséquences de la
douleur chronique. Les résultats d’études récentes appuient la plausibilité de ce modéele;
entre autres, les résultats indiquent qu’un style d’attachement insécurisé (anxieux, évitant ou
désorganisé) peut étre li¢ a une douleur qui est plus répandue a travers le corps (Davies,
Macfarlane, McBeth, Morriss, & Dickens, 2009), une plus grande intensité de la douleur
(Kratz, Davis, & Zautra, 2012; Porter et coll., 2012), plus de catastrophisme de la douleur
(Pain catastrophizing) — une évaluation cognitive négative et exagérée de la douleur vécue
— (p. ex., Gauthier et coll., 2012; Kratz et coll., 2012; Martinez et coll., 2012; McWilliams
& Admundson, 2007), avoir peur de la douleur (Martinez et coll., 2012; McWilliams &
Asmundson, 2007), et une moins grande auto-efficacité face a la douleur (Meredith et coll.,
2006). En somme, la théorie de I’attachement obtient amplement de soutien quant a son
importance dans la conceptualisation des mécanismes associés a 1’adaptation qu’entreprend
un individu qui subit de la douleur chronique.

Entre autres, une justification qui explique pourquoi les chercheurs indiquent que la
théorie de I’attachement se préte trés bien a 1’explication du développement de la douleur
chronique et de I’¢laboration de protocoles d’intervention conséquents est que cette théorie
est encaissée dans la science interpersonnelle (Pietromonaco et coll., 2013). La théorie de
I’attachement est une approche relationnelle qui a comme fondement principal un concept
que plusieurs chercheurs ont indiqué comme étant primordial au sein des interventions
efficaces chez les individus qui sont atteints d’une condition chronique : un soutien social
qui est positif et continu (p. ex., Holt-Lundstad, Smith & Layton, 2010; Tay, Tan, Diener, &

Gonzalez, 2013).
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Conclusions générales et contributions originales

En somme, différentes typologies et caractéristiques du soutien ont émergé lors de
notre recension des écrits scientifiques comme étant aidantes dans les situations ou une
personne indique une condition qui implique la douleur chronique. Les chercheurs ayant
utilisé la typologie de Dakof et Taylor (1990) ont surtout indiqué 1’importance du soutien
émotionnel et parfois le soutien tangible. Les trois profils de typologie de soutien proposés
par Kerns et ses collegues (1985) n’ont pas été régulierement associés a des résultats
cliniques positifs, méme que le type de soutien solliciteur a été examiné dans des études ou
les résultats ont indiqué que les comportements de sollicitude n’étaient pas conformes aux
comportements empathiques (Cano et coll., 2008). La typologie proposée plus récemment
par Coyne et Smith (1991) a été liée a des résultats cliniques positifs et négatifs : les
résultats positifs psychologiques étaient associés seulement au soutien du type
d’engagement actif. Les chercheurs ont aussi indiqué que la visibilité du soutien (Maisel &
Gable, 2009) est aussi une variable importante a examiner afin d’identifier la fagon idéale
d’offrir le soutien a un partenaire qui souffre d’une condition chronique impliquant la
douleur. Enfin, plusieurs chercheurs (p. ex., Dakof & Taylor, 1990; Kerns et coll., 1985) ont
indiqué que peu importe I’intention positive du soutien apporté, les résultats physiques et/ou
psychologiques ne seront pas toujours bénéfiques. Effectivement, quoique la quantité ou le
type de soutien offert, le soutien de la part de son partenaire n’est pas toujours bénéfique a
I’individu qui souffre d’une condition impliquant la douleur chronique.

Malgré les nombreuses études présentées ci-haut, il reste que nous ne pouvons pas
clairement comprendre quelle composante du soutien est efficacement transmise du

partenaire offrant le soutien a 1’individu qui souffre d’une condition impliquant la douleur
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chronique. En effet, les profils de comportements de soutien ainsi que leurs conséquences
ont été¢ examinés a plusieurs reprises (p. ex., Romano et coll., 2009; Schokker et coll., 2010),
mais nous ne savons toujours pas qu’est-ce qui est effectivement pergu de la part de
I’individu avec la douleur chronique et d’autant plus, comment cet individu percevra les
comportements de soutien que lui offrent son partenaire. Par I’entremise de cette étude, nous
explorerons la perception subjective de 1’individu, souffrant d’une condition impliquant la
douleur chronique, quant au soutien qui lui est offert de la part de son partenaire intime.
Nous tenterons de développer une image plus claire et détaillée de 1’individu affligé d’une
condition impliquant la douleur chronique et de la perception que ce méme individu a du
soutien qui lui est offert par son partenaire romantique. Compte tenu de la multitude de
types de soutien proposés par différents chercheurs, ainsi que les différents résultats qui en
proviennent, une enquéte qualitative des percepts individuels quant au soutien offert est
nécessaire afin de mieux comprendre I’expérience de I’individu avec la douleur chronique
quant au soutien qui lui est apporté.

Bien que nous ayons discuté de plusieurs facteurs que nous anticipons voir émerger,
il est a noter que dans une étude qualitative exploratrice, plusieurs thématiques inattendues
peuvent étre identifiées lors de 1’analyse. En autres mots, le soutien de la part d’un aidant
naturel dans un contexte de douleur chronique, encadré par la théorie de I’attachement, a
parfois été 1i¢ a des concepts que nous n’avons pas décrits en détail dans cette recension,
mais qui pourraient certainement émerger lors de I’analyse. Par exemple, le soutien a été 1i¢
aux concepts suivants : Pain Catastophizing (p. ex., Ciechanowski et coll., 2003), 1’auto-

efficacité vis-a-vis de la gestion de la douleur (p. ex., Meredith, Strong, & Feeney, 2006), les
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stratégies d’adaptation (p. ex., Problem-focused coping, Mikulincer, & Florian, 1998), et
I’estime de soi (p. ex., Bode, van der Heij, Taal, & van de Laar, 2010).

Une meilleure compréhension des expériences subjectives des individus permettra
aux professionnels de la santé d’intervenir adéquatement et aussi d’apporter des
informations pertinentes aux aidants naturels des personnes vivant avec la douleur. Cette
investigation qualitative devrait étre effectuée dans un encadrement théorique approprié qui
permettra de créer une narration sensée et enracinée dans une conceptualisation qui se
rattache a la littérature scientifique courante.

Quant au paradigme théorique qui encadrera notre investigation, la perspective que
nous privilégierons sera celle de la théorie de I’attachement. Comme mentionnée ci-haut,
cette approche se marie bien a une conceptualisation biopsychosociale (p. ex., Pietromonaco
et coll., 2013) et a fréquemment ét¢ liée a une diversité de comportements qui sont
intégrants a la santé de 1’individu, tels que les interactions avec des professionnels de la
santé (p. ex., Mauder et coll., 2006), I’auto-efficacité face a la gestion de la douleur (p. ex.,
Meredith et coll., 2006), et ’adhésion au traitement (p. ex., Ciechanowski et coll., 2004). De
plus, cette approche fait déja 1’objet de multiples études dans le domaine de la douleur
chronique et propose un paradigme compréhensif qui est bien enraciné dans la littérature
scientifique.

En somme, a la lumicre des résultats de notre recension de la littérature scientifique,
I’objectif de 1’étude présente est d’investiguer d’une perspective qualitative la perception du
soutien regu chez des individus ayant une condition chronique impliquant la douleur, et ce,

en considérant la théorie de 1’attachement.
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Méthode

Les approches qualitatives en général se prétent bien aux sujets qui se rapportent a la
psychologie de la santé puisque les enquétes issues de ses approches sont trés profondes,
détaillées et apportent une richesse de contenu (p. ex., Brocki & Wearden, 2006; Lyons,
2011). Avec I’aide des études qualitatives, les chercheurs apportent de plus en plus des
contributions importantes quant a la science médicale. En fait, les études qualitatives sont
considérées comme essentielles quant a I’amélioration des connaissances et des soins
cliniques (Collingridge & Gantt, 2008). De plus, les études qualitatives sont d’une utilité
particuliere en psychologie clinique puisque les résultats de ces études facilitent le lien entre
la recherche et la pratique clinique (p. ex., Silverstein & Auerbach, 2009).

L’analyse interprétative phenoménologique (AIP)

Plusieurs différentes approches qualitatives de recherche sont disponibles, y compris
la théorie ancrée, I’approche descriptive, le modele discursif et la phénoménologie (Smith,
Flowers, & Larkin, 2009). Souvent, les chercheurs choisiront une méthode pour diverses
raisons : leurs connaissances d’une méthode particuliére, leurs expériences pertinentes, ou
méme la popularité d’une méthode courante.

Dans le cadre de cette étude, nous avons examiné les perceptions du soutien que
recoivent des individus souffrant de conditions impliquant la douleur chronique, par
I’entremise d’entrevues semi-structurées. Nous avons utilisé des techniques d’analyse
interprétative phénoménologique (Interpretative Phenomenological Analysis: Smith &
Osborn, 2003) pour amasser et interpréter les discours d’expériences provenant directement
des individus affligés. Spécifiquement, nous avons emprunté la méthode proposée par Smith

et ses collegues (2009) : 1) lecture et relecture de 1’entrevue, 2) prise de notes initiale (p. ex.,
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idées, impressions, souvenirs par rapport a I'entrevue), 3) I’identification des thémes
émergents (p. ex., idées, émotions, descriptions qui reviennent souvent), 4) I’identification
d’un patron de thémes émergents et les ressemblances par cas, 5) répétition des étapes 1 a 4
pour le prochain cas, et 6) I’identification des thémes émergents et des ressemblances parmi
tous les cas.

Historique de I’AIP. L’AIP a été développée aux fins de la psychologie de la santé
et a comme but de comprendre I’expérience vécue de 1’individu en empruntant des
techniques d’analyse systématiques et interprétatives (Smith & Osborn, 2003). L’ AIP est un
encadrement théorique qui est fréquemment utilisé pour les études qualitatives en sciences
sociales; en fait, entre 1996 et 2008, 293 publications de style AIP et évaluées par les pairs
ont été publiées. Dans plus de 25 % de ces publications, on examinait I’expérience des gens
par rapport a leurs expériences avec une condition physique quelconque (Smith, 2011).
Evidemment, I’AIP est de plus en plus utilisée comme méthode de recherche qualitative
dans le milieu de la psychologie de la santé. L historique de I’approche AIP s’insere au sein
des mouvements philosophiques suivants : la phénoménologie, I’herméneutique (double) et
la perspective idiographique (Larkin, Eatough, & Osborn, 2011; Smith, 2011; Smith et coll.,
2009).

Premierement, la phénoménologie est un mouvement philosophique qui est ancré
dans I’expérience individuelle et I’exploration du contenu de la conscience; Edmond Husserl
en est considéré comme le fondateur (Smith et coll. 2009). L’herméneutique (double),
fondée par Heidegger et Merleau-Ponty (Larkin et coll. 2011; Smith et coll. 2009), est le
deuxieme courant philosophique impliqué dans I’approche AIP. Puisque nous ne pouvons

pas extraire une expérience directement du cerveau d’un individu, I’interprétation doit étre
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faite a partir de ce qui est décrit par les participants. De plus, dans le cas de I’approche AIP,
puisque I’individu lui-méme (le participant) doit accéder a son expérience et y construire un
sens ou I’interpréter, ¢’est une approche a herméneutique double (p. ex., Smith, 2011; Smith
et coll. 2009). Enfin, I’approche AIP est idiographique puisqu’elle requiert une analyse
détaillée de chaque cas a I’étude.

La méthode d’analyse interprétative phénoménologique (AIP) a été sélectionnée
pour cette étude puisque c’est une méthode qui permet aux chercheurs d’examiner de trés
pres le vécu des participants, leurs expériences et le sens méme qu’ils font de cette
expérience. Plusieurs caractéristiques de 1I’approche AIP ont fait en sorte qu’elle soit la
meilleure méthode a emprunter pour cette étude. Premi¢rement, le style AIP s’applique
particulierement bien quand il s’agit d’une étude dans laquelle on veut mieux comprendre
les conditions qui impliquent une douleur chronique (Cromby, 2011). Plus spécifiquement,
la douleur est un phénomeéne qui est fondamentalement inextricable des sphéres sociales et
culturelles et devrait d’étre examinée a I’intérieur d’un contexte phénoménologique, soit un
encadrement philosophique qui est ancré dans I’expérience individuelle et 1’exploration du
contenu de la conscience (Smith et coll., 2009).

De plus, nous avons choisi cette approche puisqu’elle se préte trés bien au sujet de la
psychologie de la santé et encore plus particulierement aux questions qui concernent
I’expérience subjective de I’individu (Brocki & Wearden, 2006; Lyons, 2011). D’autant
plus, la méthode AIP s’applique trés bien a notre question de recherche principale : « quelle
est I’expérience des individus avec une condition chronique impliquant la douleur quant au

soutien qu’ils regoivent de la part de leur partenaire romantique? », une question avec
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laquelle on cherche examiner le vécu de I’individu a partir de sa perspective pour ensuite les
interpréter.

Particularités de I’approche AIP. Etant donné que 1’approche AIP est
principalement utilisée afin d’explorer et d’interpréter I’expérience de I’interlocuteur, son
but n’est pas, contrairement aux études quantitatives, de confirmer une hypothése (p. ex.,
Smith & Osborn, 2003; Smith et coll., 2009). Ceci dit, nous ne présentons pas d’hypothéses
quant a ce que nous avons envisagé de voir émerger au cours des entrevues.

Par contre, une recommandation a I’égard de la préparation pour une telle étude qui a
fréquemment été faite par les experts en AIP est d’encourager les chercheurs a présenter et
décrire leur role dans le processus dynamique de la collecte de données et de 1’analyse
(Brocki & Wearden, 2006; Smith, 2011), puisque ces derniers ont une grande influence sur
le produit narratif qui sera émis a la suite de la recherche.

Une démarche importante a respecter comme chercheur empruntant une méthode
qualitative de style AIP est d’examiner consciemment ses propres croyances et expériences
avant de procéder a la collecte des données et a I’analyse. Cette pratique est recommandée a
plusieurs reprises par les experts dans le domaine de la recherche qualitative de style AIP
(Larkin et coll., 2011; Smith et coll., 2009; Smith, 2011). Ceci dit, en préparation pour la
collecte des données, nous avons discuté des encadrements théoriques qui viendraient
principalement influencer nos analyses. A la suite de ces discussions, nous avons conclu que
la théorie de I’attachement serait certainement une perspective qui serait privilégiée lors de

nos analyses.
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Seélection de I’échantillon et contact

La population ciblée par cette étude était composée de femmes souffrant d’une
condition chronique impliquant la douleur et qui étaient, au moment de 1’entrevue, en
relation interpersonnelle romantique. Nous avons décidé d’examiner seulement les femmes
au cours de cette étude puisqu’il est bien établi que les femmes ont une prévalence plus
¢levée de conditions chroniques impliquant la douleur que les hommes (p.ex., Fillingim et
coll., 2009). De plus, les hommes et les femmes différent dans leur sensibilité de la douleur
(p.ex., Fillingim et coll., 2009 ) et dans leurs perceptions du soutien qui leur est offert (p.
ex., Denton et coll., 2004). Puisque ces concepts étaient a la base de notre étude, et qu’il est
avantageux de maximiser I’homogénéité de son échantillon dans les études qualitatives,
nous avons décidé d’inclure seulement les femmes dans cette étude.

Le recrutement s’est fait a I’Hopital Montfort d’Ottawa, a travers d’affiches et de
publicités de bouche a oreille. Les affiches ont aussi été distribuées via 1’ Association des
personnes vivant avec la douleur chronique (APVDC) de I’Outaouais. La méthode de
recherche a été approuvée par le bureau d’éthique et d’intégrité de la recherche de
I’Université d’Ottawa.

Les premicres répondantes qui ont indiqué un intérét via courriel ou appel
téléphonique ont été contactées et ensuite évaluées quant a leur admissibilité a 1’étude.
Parmi ces premiéres répondantes (12 femmes), 6 d’entre elles répondaient aux critéres
d’inclusion. Les critéres d’inclusion étaient les suivants : habiter avec son partenaire intime
depuis au moins un an, avoir recu un diagnostic médical indiquant une condition chronique
physique ayant la douleur comme manifestation principale (p. ex., diabete, arthrite, cancer),

et rapporter de la douleur localisée ou généralisée presque quotidiennement depuis au moins
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3 mois. Les critéres d’exclusion pour cette étude étaient les suivants : un trouble mental
sévere ou un trouble cognitif (p. ex., démence, schizophrénie, etc.) et/ou ne pas parler
francais.

Les individus qui ont accepté de participer ont été invités a une entrevue semi-
structurée animée par la chercheuse principale. Avant le début de I’entrevue, les
participantes ont recu toutes les explications nécessaires sur le projet et ont donné leur
consentement écrit a la participation.

Six femmes ont participé aux entrevues, par contre, a la suite d’une entrevue, une
participante a contacté les chercheurs pour demander que 1’on retire ses données des
analyses. Les résultats de cette participante (p. ex., enregistrement audionumérique et
formulaire de consentement) ont été conservés, mais les analyses n’ont pas été entreprises et
les résultats ne comportent pas de résultats provenant de 1’entrevue avec cette participante.
Participantes

Les 5 femmes qui ont participé et qui ont été¢ incluses dans les résultats finaux de
cette étude étaient francophones et d’origine canadienne. Aux fins de cette étude, toutes les
participantes ont ¢ét¢ identifiées par un pseudonyme, ainsi que leurs partenaires et les
membres de leur famille. Certaines informations personnelles qui pouvaient possiblement
identifier les participantes ont aussi été changées. Les participantes étaient agées de 32 a 66
ans lors de I’entrevue. Les 5 participantes ont indiqué qu’elles faisaient partie, au moment de
I’entrevue, d’une relation intime et hétérosexuelle et qu’elles habitaient avec leur partenaire
depuis au moins un an. La durée des relations s’étalait entre 7 et 35 ans. Toutes les
participantes habitaient avec leur partenaire intime au moment de 1’entrevue; quatre d’entre

elles étaient mariées et une habitait en union de fait avec son partenaire. Quatre participantes
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ont indiqué qu’elles avaient des enfants; trois de ces derniéres avaient encore des enfants
habitant a la maison. Deux participantes ont indiqué qu’elles avaient complété une éducation
du niveau secondaire, une du niveau collégial, et deux du niveau universitaire. Les 5
participantes ne travaillaient pas au moment de I’entrevue. Deux participantes rapportaient
un régime d’assurance-salaire a cause d’invalidité a longue durée; deux étaient a la retraite
depuis au moins 5 ans et une était depuis longtemps une femme au foyer. Les participantes
ont rapporté qu’elles vivaient avec la douleur depuis 2 a 12 ans. Toutes les participantes ont
indiqué qu’elles avaient consulté un professionnel de la santé quant a leur condition
chronique impliquant la douleur. Au tableau a I’annexe A, on indique les caractéristiques
individuelles des participantes.

Compte tenu de la perspective idiographique de cette méthode, les experts ont a
maintes reprises recommandé qu’il est préférable d’obtenir de plus petits échantillons
homogenes afin d’accumuler des données riches et complexes (Brocki & Wearden, 2006;
Hefferon & Gil-Rodriguez, 2011; Reid, Flowers, & Larkin, 2005; Smith et coll., 2009;
Smith, 2011). Spécifiquement, ces chercheurs recommandent de 3 a 6 participants pour une
¢tude du niveau de maitrise. Pour cette étude, nous avons accepté les premieres 6
participantes qui satisfaisaient aux critéres d’inclusion, le nombre de participants plus élevé
dans 1’étendue recommandée pour une étude de maitrise. A la suite de la décision d’une
participante de se retirer du projet, nous avons tout de méme pu retenir les données de 5
participantes. Plusieurs études AIP en psychologie de la santé qui ont été¢ menées par des
chercheurs expérimentés indiquent un nombre semblable de participants (p. ex., Warwick et

coll., 2004).
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Développement de I’horaire d’entrevue

En premier lieu, ¢’est un défi particulier d’exécuter une étude du style AIP en
francais puisque toutes les études identifiées a ce jour utilisant cette approche ont été faites
en anglais (Smith, 2011). Bref, il a été nécessaire d’adapter la terminologie propre a
I’approche AIP afin de poursuivre notre étude. Par contre, cette initiative a été importante a
entreprendre, justement afin d’encourager 1’introduction d’une telle approche au Canada
francais. Afin de poursuivre cette étude et maintenir son caractere idiographique, nous avons
décidé de recruter seulement des participantes francophones. Conséquemment, nous avons
développé un horaire d’entrevue en frangais (voir Annexe B).

L’horaire d’entrevue a été¢ développé afin de répondre a la question de recherche
principale : quelle est la perception des participantes a I’égard du soutien qui leur est
procurée par leur partenaire intime? Des questions additionnelles d’approfondissement ont
¢été incluses dans I’horaire d’entrevue afin de faire avancer le questionnement et la
profondeur des questions répondues. Les experts recommandent qu’il devrait y avoir le
minimum de questions d’approfondissement dans 1’horaire puisque I’essentiel est de suivre
le/la participant(e) dans son expérience (p. ex., Smith et coll., 2009; Smith & Osborn, 2003).
Le processus, la technique et I’enregistrement de I’entrevue

L’horaire d’entrevue finalisé comptait 10 questions a réponses ouvertes ainsi que des
questions additionnelles servant d’indices afin de poursuivre une discussion plus élaborée
avec la participante. L entrevue a été enregistrée par I’entremise d’un appareil
audionumérique. A la suite de chaque rencontre, une transcription textuelle des entrevues a
été produite avant de passer a I’analyse. Chaque participante a ét¢ dédommagée pour son

temps et son déplacement avec 40 $.
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Il est a noter que la méthode AIP a aussi été choisie puisqu’elle s’appropriait bien
aux forces et aux expériences des chercheurs impliqués. La portion d’entrevue semi-
structurée qui caractérise la méthode AIP doit étre exécutée trés sensiblement, avec grande
empathie et requiert une expertise en techniques d’entrevues. L’établissement d’un lien de
confiance avec la participante est primordial afin d’avoir acces aux expériences personnelles
et intimes de cette personne. La chercheuse principale a une formation avancée en
psychologie clinique (plus de 800 heures); elle a donc été capable d’établir une relation de
confiance avec les participantes en utilisant les techniques qu’elle avait acquises au cours de
sa formation.

Séquence d’analyses

Des transcriptions de chaque entrevue ont été faites aux fins de 1’analyse. L’analyse
pour le type d’étude AIP doit procéder de maniére itérative et inductive; c’est-a-dire,
I’analyse doit étre répétée a plusieurs reprises afin de générer des thémes a partir des
témoignages des participantes. Comme mentionné plus tot, nous avons emprunté la méthode
proposée par Smith et ses collégues (2009) : 1) lecture et relecture de 1’entrevue, 2) prise de
notes initiale (p. ex., idées, impressions, souvenirs par rapport a I'entrevue), 3)
I’identification des thémes émergents (p. ex., idées, émotions, descriptions qui reviennent
souvent), 4) I’identification d’un patron de thémes émergents et les ressemblances par cas,
5) répétition des étapes 1 a 4 pour le prochain cas, et 6) I’identification des thémes
émergents et des ressemblances parmi tous les cas.

Lecture et relecture de I’entrevue. La premiére étape de I’analyse dans une
approche AIP est de se familiariser a fond avec les données crues. Pour ce faire, il est

recommandé¢ de lire les transcriptions en écoutant I’enregistrement; cette pratique permet a
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I’analyste de replonger dans le contexte de I’entrevue. Une prise de notes est aussi
recommandée si I’analyste se souvient d’informations additionnelles qui ont émergé au
cours de I’entrevue. Ces notes sont seulement provisoires et serviront a des analyses plus
profondes. L’analyste poursuit cette premiére étape en indiquant certains moments de
I’entrevue qui ont été particuliérement importants pour les participantes. Par exemple, au
cours de I’entrevue avec Nancy (une des participantes), cette derniére est devenue
émotionnelle et a demandé un mouchoir a I’analyste. En se souvenant de cet incident au
cours de la premiére lecture de 1’entrevue, I’analyste a indiqué I’extrait particulier ou la
participante était devenue visiblement émotionnelle au cours de I’entrevue. Il est utile de
faire des notes provisoires comme celles-ci a cette premiére étape puisqu’elles deviendront
possiblement informatives dans les étapes a suivre. Dans le cadre de notre étude, 1’analyste a
fait la lecture initiale de la transcription de chaque participante deux fois.

Prise de notes initiale. Cette deuxiéme étape d’analyse est la plus détaillée et
exigeante de toute la séquence d’analyse. Il est trés important que I’analyste maintienne une
ouverture d’esprit envers 1’entrevue et prenne en note, sans trier immédiatement, toutes les
pensées qui émergent de la lecture de la transcription. Les experts dans le domaine de 1I’AIP
ne disent pas qu’il est nécessaire de suivre les directives qui s’appliquent normalement a des
¢tudes qualitatives, comme établir des unités de contenu et les analyser séparément, par
blocs et en les comparant les uns aux autres. Inversement, les experts recommandent, pour le
style AIP, d’emprunter une approche qui permet d’identifier les thémes et les sous-thémes a
I’analyse lorsqu’ils émergent au cours des analyses (Smith et coll., 2009).

A cette étape, le role de I’analyste est de commenter sur et d’interpréter les

transcriptions des entrevues, en se rendant compte que le contenu dans certaines sections de
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I’entrevue sera parfois plus riche et que ces sections devront subir une analyse plus détaillée.
Cette analyse et interprétation requiert un engagement au texte qui est a I’étude. Selon Smith
et ses collegues (2009), une méthode efficace de procéder avec 1’analyse détaillée du
contenu est en considérant trois types de commentaires : 1) descriptifs, 2) linguistiques, et 3)
conceptuels.

Afin d’expliquer comment nous avons analysé le texte en utilisant les types de
commentaires recommandés, nous utiliserons I’extrait suivant issu de la transcription de la
participante Karine :

Karine. Ben moi je suis dans un creux depuis, depuis (grande pause) depuis pas mal

toujours finalement. Mais, c’est pas pire que d’habitude, parce que j’ai toujours pas

mal. Il y a du monde que leur fibro va les empécher de se lever, de faire des choses,
de faire, une journée normale. Au début c’était de méme. Au début je pense que,

parce que la fiboromyalgie attaque aussi beaucoup le moral, fait que veut, veut pas a

un moment donné tu te dis ben regarde j’ai mal fait que je vais rester couché, fait

que, mais ben vive les antidépresseurs la (rires). lls ont augmenté mes

antidépresseurs puis on dirait que depuis ben, ce temps-1a, regarde, oui j’ai mal, j’ai
aussi mal que j’avais avant, mais, il faut que je me leve.

Commentaires descriptifs. A ce premier niveau d’analyse, nous avons décrit le
contenu qui €était présenté dans I’extrait et nous avons mis en évidence les choses, les
personnes, les places et les sujets qui préoccupaient actuellement 1’interlocutrice.

Par exemple, pour I’extrait ci-dessus I’analyste a noté les commentaires descriptifs
suivants :

- C’est une description de la progression de sa maladie et de son ajustement actuel.

- La fibromyalgie attaque la morale.

- Elle prend des antidépresseurs.

Commentaires linguistiques. Un autre type d’analyse et de commentaires qui est

recommandé par Smith et ses collégues au cours de cette deuxieéme étape se rapporte au
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langage et son utilisation. A certains moments, en analysant la maniére dont les participantes
faisaient I'utilisation de la langue francaise, I’analyste a été capable de retrouver du sens
dans le contenu.

Voici quelques caractéristiques linguistiques auxquelles nous avons porté attention
au cours de I’analyse des commentaires linguistiques : ['utilisation des pronoms personnels,
les pauses, les rires, les soupires, la tonalité de la voix, la répétition. Aussi, nous avons noté
les extraits qui utilisaient des figures de style (p. ex., métaphore, personnification).

Par exemple, dans I’extrait ci-haut, ’analyste a fait note de plusieurs commentaires
linguistiques :

- FEtre dans un « creux » provoque une visualisation de sa situation. Elle hésite

beaucoup avant de dire « depuis toujours ».

- Elle indique que la fibromyalgie « attaque » le moral. C’est une personnification

de sa condition ainsi que son moral (ou son état émotionnel)

- A la suite de son énoncé « vive les antidépresseurs », elle rit.

- Endisant qu’il « faut » qu’elle se léve, elle utilise un langage qui exerce une

pression.

Commentaires conceptuels. Le troisiéme style d’annotation qui est recommandé par
Smith et ses collegues est une analyse qui rejoint I’interprétation. Ce type de commentaire
peut étre des interprétations faites a partir des deux autres niveaux de commentaires
(descriptifs et linguistiques) ou encore ces commentaires pourraient étre des questions
rhétoriques.

Les commentaires conceptuels requiérent beaucoup de réflexion, d’essais et

d’erreurs et de raffinement. Cette étape a été la plus détaillée et interprétative de toute
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I’analyse. C’est en notant les commentaires conceptuels que 1’analyste a aussi pu faire des
associations a ses propres connaissances personnelles ainsi que professionnelles afin de
compléter les interprétations. Smith et ses collégues (2009) indiquent que pour les novices,
cette partie de 1’analyse peut parfois étre plus difficile et qu’ils se sentent parfois mal a 1’aise
quant a ’ampleur que prennent leurs interprétations. Par contre, cette étape est essentielle a
I’approche AIP. C’est avec les commentaires conceptuels et les interprétations subséquentes
que I’analyste pourra commencer a identifier les thémes qui se rapportent a ses
commentaires. Au cours de cette étape, il est aussi fortement recommandé de bien noter les
interprétations pour qu’elles puissent &tre examinées si nécessaire plus loin dans 1’analyse.
Enfin, il est nécessaire au cours de cette étape de vérifier que I’interprétation présentée par
I’analyste a vraiment émergé¢ suite a I’analyse des mots de la participante et au minimum par
des influences externes.

Voici quelques commentaires conceptuels, qui encore une fois, s’appliquent a

I’extrait indiqué ci-haut :

- Est-ce que Karine s’identifie au « creux »? Est-ce que ce « creux » fait partie
d’elle et de son identité?

- Karine nous offre un aspect visuel ou la « Fibro » (un surnom pour la maladie)
est sur elle, I’empéche de se lever et la repousse au lit. Il semblerait que cette
force externe empéche Karine d’avoir du contrdle sur sa vie. Elle répete la méme
chose quand elle indique que la fibromyalgie attaque le moral. Encore, Karine se
voit impuissante face a la condition.

- Elle indique que quand la fibromyalgie attaque elle n’a pas le choix : elle doit

rester au lit (distanciation, puisqu’elle ne peut rien faire).
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- Elle rit quand elle mentionne les antidépresseurs. C’est peut-Etre un signe que
quelque chose a I’extérieur d’elle-méme (les antidépresseurs) est venu combattre
la fibromyalgie et que Karine en est inconfortable? (On peut constater ceci grace
aux rires.)

Alors, la méthode utilisée au cours de cette deuxiéme étape, recommandée par les
experts dans le domaine de 1’approche AIP, a ét¢ empruntée au cours de cette étude; cette
étape s’est avérée la plus longue et détaillée de 1’analyse.

Identification des thémes émergents. A la suite de la deuxiéme étape, I’analyste est
passée a I’évaluation de toutes les notations afin d’identifier des themes émergents. C’est a
cette étape que I’analyste doit passer de I’analyse des transcriptions verbatim a 1’analyse des
commentaires développés a I’étape précédente. L’analyste doit identifier une série de thémes
avec lesquels on peut résumer les données sans tout de méme perdre la complexité de ces
concepts.

L’objectif principal a cette étape est de transformer les commentaires et les notes en
une thématique. Ces thémes peuvent étre des énoncés ou seulement un mot, mais ils doivent
synthétiser et résumer les commentaires descriptifs, linguistiques et conceptuels qui ont été
faits a I’étape précédente. Ultimement, il est important de capter ce que cette section du texte
représente, ensuite 1’analyste doit en abstraire 1’idée principale. Le théme qui émerge a cette
¢tape devrait symboliser le discours de la participante ainsi que 1’interprétation de I’analyste.

Aux fins de I’explication de la méthode, ici nous énumérons briévement trois sous-
thémes qui ont été identifiés lors de cette analyse, et par rapport au méme extrait (Karine)

indiqué ci-dessus.
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Par rapport a I’extrait de I’entrevue avec Karine ci-haut, les thémes suivants ont
émergé : 1) la douleur comme entité distincte (dualité) et 2) la distanciation.

La douleur comme entite distincte a été identifiée comme un théme suite a
I’interprétation des extraits qui offraient une personnification de la douleur. Par exemple,
Karine a donné un surnom a sa condition, soit la « fibro ». Elle a aussi approprié des actions
a sa douleur : la fibromyalgie attaquait son moral (ou le bien-étre) — comme le ferait peut-
étre un étre vivant. Avec ses propos, il est apparent que Karine identifie que sa douleur est
comme un étre séparé d’elle : une tierce partie.

La distanciation a été¢ identifiée comme théme suite a plusieurs indices dans 1’extrait
indiqué. Premiérement, en disant que c’était sa condition qui « attaquait » son bien-étre,
Karine indiquait que c’était hors son controle si son bien-étre (morale) était affecté.
Deuxiémement, en glorifiant les antidépresseurs (« vive les antidépresseurs ») qui viennent
combattre la fibromyalgie, Karine indique une bataille entre sa condition qui est encore a
I’extérieur d’elle-méme.

L’identification d’un patron de thémes émergents et les ressemblances par cas.
Jusqu’a cette étape, les analyses ont été effectuées directement sur les copies papier (c.-a-d.,
les transcriptions) et I’analyste est passé par les trois premieres étapes pour chaque
transcription afin de compléter la codification de chaque entrevue. Au cours de cette
quatriéme étape, I’analyste a fait des liens entre les thémes qui ont émergé dans toutes les
entrevues en les organisant en groupes. Pour faciliter la manipulation des données ainsi que
la visualisation des relations entre les thématiques, 1’analyste a fait ’utilisation du logiciel
NVivo9 lors de cette quatrieme étape. NVivo est un logiciel qui se préte bien aux méthodes

de recherches qualitatives et mixtes et facilite la collecte, I’organisation et I’analyse du
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contenu (p. ex., des transcriptions d’entrevues). Ce logiciel a permis a ’analyste de
catégoriser, comparer et contraster les données afin de présenter une narration interprétative
des résultats (discussion).

Les experts de I’approche AIP recommandent d’emprunter des techniques créatives a
cette étape de ’analyse (Smith et coll., 2009), mais toujours en considérant la question de
recherche. Dans cette étude, 1’analyste avait comme premier objectif d’explorer ce que les
participantes percevaient du soutien qui était offert de la part de leur partenaire intime.
Plusieurs thémes émergents, développés a la troisiéme étape n’étaient pas nécessairement
directement liés a la question de recherche, mais afin de mieux comprendre la complexité du
construit a I’étude, I’analyste a décidé d’inclure plusieurs themes émergents. En se basant
sur les recommandations de Smith et ses collegues (2009), certains thémes émergents ont été
supprimés a cette étape. Ces décisions ont été prises en se basant sur plusieurs procédures
recommandées par les experts dans le domaine. En premier lieu, la fréquence de 1’apparition
des themes a été considérée. Cependant, une thématique n’a pas été supprimée si elle
apparaissait seulement une fois au cours de 1’analyse textuelle d’une participante. Au
contraire, si une thématique ne ressortait qu’une fois, mais qu’elle était associée a un extrait
particulierement détaillé d’une transcription, ce théme a été retenu.

Une autre technique que nous avons empruntée afin d’identifier des themes
émergents a été¢ de regrouper les thémes qui se ressemblaient pour ensuite leur assigner un
théme superordonné qui les décrivait et qui les englobait adéquatement. Avec cet exercice,
nous avons obtenu 3 thématiques superordonnées parmi lesquels nous avons divisé 8 sous-

thémes, et ensuite 17 mini-thémes (voir Annexe C) : 1) la perception du soutien, 2) le
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concept de soi, et 3) la relation de couple. Par exemple, dans 1’extrait indiqué ci-haut, les
thématiques identifiées ont été assignées a un theme superordonné : le concept de soi.
Résultats

Au cours des entrevues semi-structurées, notre but premier a été d’accéder a
I’expérience de la participante, particulierement quant au soutien qu’elle recevait de la part
de son partenaire intime. Les résultats que nous avons obtenus suite aux analyses des
transcriptions d’entrevues ont été variés et ont dépassé la thématique primaire que nous
ciblions. Dans cette section, nous présenterons les themes qui ont émergé des analyses en les
présentant sous les rubriques superordonnées suivantes : 1) La perception du soutien; 2) Le
concept de soi; et 3) La relation intime. Ces résultats, catégorisés en rubriques
superordonnées et les sous-thémes associés, sont illustrés a I’annexe C. Comme
recommandé par les experts dans le domaine de la recherche du style AIP (Smith et coll.,
2009), la section des résultats comprendra les extraits des participantes sans les situer dans
un contexte de la littérature scientifique; dans la section de discussion, nous indiquerons nos

interprétations ainsi que les liens a la recherche existante.

Le soutien

Cette premicre section est présentée comme théme superordonné et ci-dessous nous
regroupons toutes les sous-thémes qui ont contribué¢ majoritairement a la rubrique de la
conceptualisation du soutien. La section de la conceptualisation du soutien est divisée parmi
les sous-thémes suivants : 1) les types de soutien; et 2) la visibilité¢ du soutien.

Les types de soutien. Comme nous I’avons indiqué dans I’introduction, le soutien
social a souvent été catégorisé par les chercheurs selon une typologie (p.ex., Dakof &

Taylor, 1990). Lors de 1’analyse des entrevues, nous avons identifi¢ des commentaires, des
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comportements et des idées, présentés par les participantes, qui ressemblaient aux différents
types de soutien indiqués auparavant dans la littérature : le soutien émotionnel, le soutien
pratique, et le soutien professionnel.

Le soutien émotionnel. Le soutien émotionnel a émergé comme mini-thémes a
plusieurs instants lors des entrevues. Particuliérement, les participantes nous ont indiqué des
détails quant aux personnes qui leur apportaient du soutien, I’humour avec laquelle elle se
faisait offrir le soutien émotionnel, ainsi que la forme subtile que prenait le soutien
émotionnel qui était efficace. En premier lieu, en parlant du soutien émotionnel, elles ont
indiqué qu’elles recevaient fréquemment du soutien émotionnel d’autres proches que de leur
partenaire intime. Par exemple, une participante nous a dit que lors des moments qui étaient
particulierement difficiles, ce n’est pas son conjoint a qui elle se confiait, mais plutot a ses
sceurs, une qui habite a plus de 5 000 km.

Dans I’extrait suivant, la participante (Sonia) a discuté des moments qui étaient des
journées noires (particulierement difficiles) et indique qu’elle ne pouvait pas en parler avec
son mari.

Sonia. Je ne lui ai jamais dit. Parce que je me disais, je peux pas en parler a lui

parce qu'il est tellement frustré-la il comprendra pas. Tse, il comprendra pas
cette partie-la. C'était trop pour lui, trop pour lui.

Genevieve Laliberté. Ca lI'aurait été comme, tu préférais porter ca toi-méme.

Sonia. Par moi-méme puis comme je te dis. J'en parle, bien j'en parlais a mes
sceurs. J'ai une sceur aux Etats-Unis. Et puis j'ai une sceur ici. Et puis on se parlait
comme tous les jours.

Une seconde participante (Huguette) nous a indiqué que c’était surtout ses enfants
et sa sceur qui lui offraient plus souvent un soutien émotionnel.

Huguette. Mais tu le vois dans les gens. Ma sceur chu capable le voir qu’elle le
sait. Parce que j’ai méme pas besoin de parler : elle le sait. Parce que je suis
toujours avec elle. Mes enfants ils le savent. Mon mari lui, ¢’est pas méchant,
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c’est, il a plein d’affaires dans la téte. Tsé il travaille tsé, je comprends ¢a. Je fais
rien que lui dire puis OK, whoop! Tu le vois la. Mais ts€ il, il pourra pas deviner.

Nancy, une troisieéme participante, a indiqué qu’elle pouvait seulement se confier
a son conjoint (Charles) afin de recevoir un soutien émotionnel. Dans I’extrait suivant,
elle a spécifié¢ que d’autres gens comme la famille et les amis ne comprenaient pas. Par
contre, elle a aussi indiqué qu’elle essaierait peut-étre de se confier davantage a d’autres
si elle devait faire face a des moments difficiles semblables dans le futur.

Nancy. Tu ne sais pas vers qui aller. Tu sais pas. Tu sais pas comment gérer ¢a.

Puis les gens, la famille, les amis tout ¢a 13, ils ne comprennent pas. Puis moi

j’étais quelqu’un qui ne voulait pas en parler non plus. Tsé, j’en parle avec

Charles pour essayer de trouver des moyens puis tout ¢a, mais je voulais pas. Moi
quand je sortais, je voulais I’oublier la. Fait que tsé je voulais pas en parler.

GL. Ca dut étre lourd.

Nancy. Oui, c’était tres tres lourd, avec du recul, la ¢ca devient émotionnel.

(Grande pause) Je pense qu’avec un recul (pleure) comme ¢a, tu dis. J’aurais di

en parler plus avec les gens proches. Mais moi je suis quelqu’un qui garde ¢a a

I’intérieur.

En plus du soutien émotionnel de la part des proches autres que leurs conjoints,
quelques participantes ont discuté du soutien émotionnel obtenu de la part des
professionnels de la santé. Par exemple, Sonia nous a indiqué qu’elle a regu un soutien
émotionnel de la part de son médecin de famille. Dans 1’extrait suivant, elle décrit un
moment lorsqu’elle a téléphoné a son médecin la veille de Noél. Avec cet extrait, Sonia
nous a indiqué que son médecin lui apportait un soutien émotionnel.

Particuliérement, Sonia a indiqué que son médecin discutait avec elle sans lui
donner des instructions médicales spécifiques. De plus, elle a indiqué dans la derniere

phrase de cet extrait qu’elle reconnaissait que ce n’était pas un geste habituellement

exercé par les professionnels de la santé.
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Sonia. Mais moi mon médecin il prend le temps... ... ca, C'était le début 13, la
veille de Noél ou I'avant-veille de Noél j'étais en douleur terrible. Et puis il
m'avait donné son numéro de cellulaire pour que je I'appelle si jamais j'en avais
besoin. Alors j'ai téléphoné puis a ce moment-la on a discuté la de ce qui se
passait. Tsé comme c'est pas tous les médecins qui auraient fait ca.

Nancy a aussi indiqué que son médecin de famille lui a apporté du soutien
émotionnel. Elle a décrit ci-dessous que suite a une lutte avec des compagnies
d’assurance, son médecin lui a partagé ses propres frustrations, indiquant a notre
participante que son médecin lui offrait un soutien qui dépassait le type instrumental.

Nancy. Fait que la peut-étre un mois et demi plus tard mon médecin a appelé

pour que j’aille la voir... ... la j’entre dans le bureau la et 1a m’a dit « la je

t’avertis moi » elle dit, « quand j’ai lu ¢a, j’ai sauté au plafond. »

Certaines participantes ont spécifi¢ quel genre de soutien émotionnel elles recevaient
de la part de leurs proches : notamment, un soutien qui utilisait I’humour comme outil.

Une participante en particulier, Sonia, nous a parlé du positivisme et de I’humour
que lui apportaient ses sceurs dans ses moments les plus difficiles. Dans la transcription
suivante, Sonia a parlé¢ des moments les plus difficiles ou elle était particulicrement
bouleversée. Elle a décrit comment sa sceur lui offrait du soutien a ces moments-1a : soit de

I’encouragement, du positivisme et de I’espoir.

Sonia. C'est ce que j'ai vécu. Ah ben oui j'leur disais : Ah oui I, la c'est une
journée noire.

GL. A qui ca?

Sonia. A ma soeur.

GL. Puis elle, qu'est-ce qu'elle disait de ¢a?

Sonia. Bien elle me disait juste : ¢ca va aller mieux, ¢a va aller mieux.
GL. Elle t'encourageait.

Sonia. Alors c'est ¢a. Alors j'me disais : OK ¢a va aller mieux...
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Sonia a aussi indiqué qu’elle a partagé des moments remplis d’humour avec ses
sceurs dans les moments les plus difficiles. Dans I’extrait suivant, elle a raconté un moment
avec sa sceur, dans les moments ou elle se frustrait quant au ménage de la maison.

Sonia. Au début, on riait parce que je disais, bon ben j'ai nettoyé ma maison

aujourd'hui. Seulement qu'a quatre pieds. Parce que je pouvais pas lever mes

bras. Alors la (rires), je disais au monde, vous pouvez venir chez moi la. C'est
propre a quatre pieds partout. J'ai dit, un jour ¢a sera propre a huit pieds (rires).

Alors, tsé y faut que tu gardes ton sens d'humour.

Nancy a aussi indiqué I’importance de I’humour dans le soutien émotionnel qu’elle a
recu de la part de son conjoint. En plus d’un soulagement émotionnel, il semblerait que
I’humour était d’une diversion efficace pour cette participante et son conjoint.

Nancy. C’est que la, nous on aime beaucoup rire. Je trouve que c’est tellement

important. Je ne sais pas si tu connais le terme déconner, déconnage. Ben nous

autres, on aime déconner. C’est pas tout le monde qui aime ¢a. C’était sa

(Charles) fagon toujours. Puis il est encore pareil, c’était de rire. Tsé le rire ¢ca

I’aide. C’était de tout le temps voir le cété positif, de faire des activités, a louer

des films droles, ou de s’entourer de gens dréles. On allait encore plus vers les

gens positifs.

Le soutien pratique. Un autre type de soutien qui est fréquemment cité dans la
littérature est le soutien pragmatique ou pratique, c’est-a-dire un soutien concret tel que
I’aide avec les tAiches ménageres, les repas, bref, toutes les responsabilités quotidiennes.

Parmi les cinq participantes, chacune a fait part d’expériences quant au soutien dit
pratique. Certaines ont partagé plus d’expériences quant a ce type de soutien tandis que
d’autres ont donné I’impression qu’elles n’avaient pas fréquemment vécu ces types
d’expériences. Ce type de soutien a donc émergé comme un sous-théme dans la
conceptualisation du théme super ordonné de la conceptualisation du soutien. Josée a

partagé moins d’évidences quant au soutien pratique. Elle a tout de méme indiqué que son

conjoint accomplissait des tAiches ménageres.
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Josée. Ben Luc faut qu’il, faut aussi qu’il fasse plus dans la maison. Comme ca fait
longtemps que c'est lui qui fait le ménage. Ca fait longtemps que je peux plus faire le
ménage.

GL. Puis a part ¢ca, comment vis-tu avec ¢a? Je veux dire, tu m'as dit que déléguer
des fois c'est difficile parce que c’est pas fait la fagon que tu veux.

Josée. Ben le ménage, je regarde pas la. Puis je le laisse faire comme qui veux la

(rire). Puis c'est plus la cuisine. Moi j'aime manger une certaine fagon la. Puis s’il
fait la cuisine, ben la tsé c'est la que j'm'en méle plus si tu veux.

Dans ’extrait que nous avons cité ci-haut dans la section du soutien invisible, Sonia

a indiqué que son conjoint 1’aide avec les courses. Elle a aussi indiqué qu’il 'aidait avec les

déplacements (en voiture).

Sonia. Les rendez-vous de médecin avant, j'allais seule. Maintenant, ben parce que,
il (mari) venait de raison parce que je pouvais pas conduire.... ... Alors il est
toujours venu avec moi.

Sonia a aussi indiqué que ce comportement d’aide, face aux taches quotidiennes,

n’était pas nécessairement immédiat et que ce fut tout de méme un ajustement pour son

mari :

Sonia. Tsé maintenant, on fait beaucoup, on fait beaucoup de choses ensemble.
Comme t'as vu 13, il m'a servi. Il aurait jamais fait ¢ca avant, jamais fait ¢a... ... Mais
la 'y s'est habitué parce que, il avait beaucoup de temps, je pouvais pas le faire alors
je lui demandais de m'apporter ci ou de m'apporter ¢ca ou de me faire. Alors il s'est
habitué un peu a c'te routine la.

Nancy a aussi exprimé que les contributions de la part de son mari Charles étaient

nombreuses quant au soutien pratique. Elle a spécifi¢ qu’il participait activement dans

plusieurs taches ménageres.

Nancy. Si je faisais le lavage, ben si je pliais le linge, ben ce n’était pas moi qui
remontais le panier, c’était les garcons ou Charles. Si on avait a laver un plancher,
ben c’était pas moi qui le lavais, des choses comme ca... ... C’est le genre (son mari)
qui va se mettre aux taches, si la toilette est sale il sait qu’il va la laver, il va faire du
lavage, fait que lui il a toujours été présent.
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Huguette aussi a indiqué que son mari 1’aidait avec les taches quotidiennes. Il était
apparent, d’apres ce qu’elle disait, qu’elle devait lui demander de 1’aide pour certaines
taches, mais qu’elle I’appréciait néanmoins.

GL. Disons que tu as une tache a faire la, disons que tu veux aller étendre ton linge,
puis t’es pas capable.

Huguette. Il va le faire. Parce que j’lui dis, « Philippe, chu pas capable la. Veux-tu
me I’étendre? » Il part tout de suite puis il va 'y aller.

GL. Puis disons qu’il part avec Claudine. 1ls vont faire des activités, puis toi tu te
reposes, ¢a, tu trouves ca ben correcte. Mais est-ce qu’il y a quelque chose de plus
que t’aimeraisque tu penses qui t’aiderait?

Huguette. Non. Juste ces petits moments, ¢ca I’aide. Déja tsé regarde, t’as pas a

penser a faire le souper. T’as pas a penser a faire le diner. Juste ¢a d’enleveé la tu as

juste a t’étendre puis regarde, OK, t’oublies ¢a I3, ta journée, ta douleur, tu penses
méme pas faut que je me léve pour faire ¢ca parce que, ah non. Juste ¢a, t’es couché,
pour une journée, t’a rien. Tu penses méme pas a ta douleur.

Le soutien professionnel. Nous avons déja discuté du soutien professionnel quelque
peu dans la section qui traite du soutien émotionnel. Effectivement, le soutien de la part de
professionnels de la santé est émergé comme étant un sous-théme important a la perception
globale du soutien.

En premier lieu, deux participantes ont indiqué que leur médecin de famille leur avait
apporté un grand soutien, soit émotionnel, pratique ou professionnel, au cours de leur lutte
contre la douleur chronique. Nancy, que nous avons indiquée dans la section du soutien
émotionnel, a partagé 1’extrait suivant quant au soutien de son médecin de famille.

Nancy. Pendant tout ce temps-13, j’ai toujours eu le support de mon médecin, ¢a
faut... Tsé mon médecin général 1a, toujours toujours toujours la. Elle est toujours
positive, encourageante, fait que. (pause) Elle a joué vraiment, tsé. C’est sir qu’elle
est démunie face a la douleur chronique la.

Sonia a aussi indiqué un soutien émotionnel de la part de son médecin de famille; tel

que mentionné ci-haut dans la section de résultats correspondante. Voici deux autres extraits
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dans lesquels elle souligne le soutien que lui a apporté son médecin. Dans ce premier, elle a
indiqué comment le médecin a accepté, sans condition, ses descriptions de I’intensité de la
douleur.

Sonia. La douleur la tu peux méme pas I'expliquer. Tu peux méme pas I'expliquer.

Comme méme mon medecin il me dit non, la douleur on peut pas expliquer ¢a. Si tu

me dis que t'es en douleur, je te crois a 100 %.

Dans ce deuxiéme extrait, Sonia a indiqué comment son médecin de famille lui a apporté un
soutien au-dela de la norme.

Sonia. J'avais le support de mon médecin. Beaucoup la. Comme je voyais mon

médecin chaque semaine. Et puis ce qu'on faisait, c'est qu'on faisait une charte. Et

puis a tous les jours, j'écrivais ma douleur. Le nombre de ma douleur. Puis la
semaine d'ensuite j'apportais ma charte chez le médecin. Il regardait, vérifiait et puis

Ia il pouvait juger s’il devait ajuster mon médicament ou non. Alors on a fait ¢a

pour, hmm, un bon trois mois.

Inversement, les participantes ont aussi indiqué qu’elles se sentaient parfois
marginalisé€es par les professionnels de la santé. Dans 1’extrait suivant, Josée a exprimé une
frustration qui I’a amené a abandonner sa lutte pendant plus d’un an.

Josée. A c’t’heure c'est premiérement il faut que tu me prouves que tu es malade. Tsé

qu'est-ce j'veux dire? C'est-c'est pas bon ¢a... ... tu te bats contre le systéme dans un

sens. Mais pour avoir du soutien 1a, comme c'est ¢a faut tout le temps que tu... Faut
que tu te battes avec. Fait que comme, juste ¢a la, moi la il y a un grand bout que
j'allais pu voir aucun médecin. Tsé ¢a fait 8 ans que je feele pas. Ben dans le milieu

I3, je dirais de ces années-la comme j'ai dit, j'ai pris comme un break de comme au

moins 1 an et demi pas aller voir aucun médecin. Parce que garde, ¢ca m'donnait rien

la. Puis ¢ca me donnait rien puis ¢a me tentait pas la.

Enfin, Nancy aussi a indiqué qu’elle a vécu une marginalisation de la part de
professionnels de la santé. Dans I’extrait suivant, elle a souligné une expérience avec un
médecin travaillant pour une compagnie d’assurance contre laquelle elle effectuait une

poursuite.

Nancy. Fait que la compagnie d’assurance m’a envoyé voir leur médecin... ...
Donc la je suis allée voir la physiatre a Montréal. Puis je suis entrée dans le
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bureau, puis on s’est assis. Puis la elle remplissait les formulaires puis elle ne me

regardait pas dans les yeux. Du tout du tout du tout la. Aucun aucun eye contact

la. C’est tres bizarre... ... Elle m’a couché sur la table et elle m’a touché un peu.

Mais vraiment doucement. Pour vraiment sentir ils sont ou les points de douleurs

il faut quand méme que t’exerces une certaine pression. Donc elle m’a examinée

pas longtemps et doucement. Puis elle m’a dit OK je vais faire le rapport et vous

aurez votre réponse. Fait que la peut-étre un mois et demi plus tard mon médecin

a appelé pour que j’aille la voir. Ben la j’entre dans le bureau la et a m’a dit « la

je t’avertis moi » elle dit, « quand j’ai lu ¢a et j’ai sauté au plafond. » Fait que

c’était effrayant. Toute qu’est-ce qu’elle disait la... ... Que j’avais rien, que j’étais

amplement apte a retourner au travail. Fait que Ia Ia, oh boy, tu regardes ¢a tu

dis non ben la la, dans quel monde qu’on vit! Tsé le coté santé la sont supposés de

nous aider en tant que patients.

La visibilité du soutien. Un deuxiéme sous-théme qui a émergé et qui a contribué au
théme superordonné de la perception de soi a été la visibilité du soutien. . Il est difficile de
définir le soutien invisible puisque ce qui est invisible pour une personne ne le sera pas
nécessairement pour la prochaine. Cependant, aux fins de cette étude, le soutien invisible est
un soutien qui est offert de la part du partenaire et qui est inconsciemment accepté ou rejeté
de la part de I’individu avec la condition chronique.

Dans la section suivante, nous présenterons les résultats des entrevues qui se
rattachent a cette notion de visibilité du soutien. Par la suite, dans le cadre de la discussion,
nous commenterons comment la visibilité du soutien a été é¢tudiée dans la littérature. Les
mini-thémes communs qui ont émergé et qui ont contribués au sous-théme du soutien
visible/invisible sont les suivants : 1) conseils non sollicités; 2) la surprotection; 3) le rappel
de ses limitations; et 4) le soutien invisible. Les trois premiers mini-thémes sont catégorisés
sous la visibilité du soutien puisqu’ils sont effectivement des moyens visibles d’offrir le
soutien.

Conseils non sollicités. Plusicurs participantes ont exprimé qu’elles recevaient

réguliérement des directives ou des conseils non sollicités de la part de leur partenaire ou de

leur entourage en ce qui a trait a leur condition et les comportements associés.
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Karine a décrit des moments ou son conjoint et ses parents lui ont indiqué ce qu’elle
devrait faire. Dans I’extrait suivant, elle a indiqué qu’elle n’était pas a 1’aise avec les
suggestions que lui faisaient ses proches. A plusieurs reprises, elle a commencé méme a rire
pour démontrer comment elle trouvait ridicules les demandes que lui faisaient son partenaire
et ses parents. Plus tard, dans le dernier paragraphe, la participante a désiré défier son
partenaire afin de lui démontrer que son approche ne l'aidait pas et qu’elle souffrait
véritablement. Karine a acquiescé par la suite que ses proches ont eu raison de lui suggérer
de s’activer, mais elle a ensuite indiqué qu’elle n’essayerait pas de bouger seulement pour
leur plaire.

Karine. Oui, oui la faut je me léve parce que j’ai trop mal, mais chu pas capable de

rien faire je m'assis sur le sofa la puis c’est a peu pres tout ce que je fais. Ca me

prend toute pour me lever du sofa puis me rendre & salle de bain. Ca, ben ¢a quand
je fais ¢a, quand j’ai mal comme ca j’en ai trois qui me disent « ben la leves-toi, va

dehors » (rires).

GL. OK, j’étais justement pour te demander comment Eric réagit quand tu ne te sens
vraiment pas bien ces journées-la.

Karine. Il dit « bouge ca va faire du bien » (rires).

GL. Puis turis.

Karine. Je ris, je peux pas faire autrement que rire tsé je m'estine avec eux autres
parce gque non, aujourd’hui c’est pas de méme. Pis non je me léverai pas parce
qu’eux autres vont me le dire. Mais, tsé, le pire c’est que c’est vrai. Tsé, si je me
levais, je bougeais, si j’avais pas dormi aussi longtemps, j’aurais pas mal de méme
puis tsé je le sais les causes.... ... Je peux pas rien faire, puis oui regarde, je
I’entends chialer puis il me dit léve-toi va prendre de I’air ¢a va te faire du bien.
Puis je le sais, mais regarde, chu pas capable. Fait que je reste sur le sofa puis la un
moment donné je tombe endormie puis je I’entends pu.

Avec cette méme participante, nous avons poursuivi nos questions afin d’identifier

les comportements du partenaire et des parents qui 1’aidaient. Encore une fois, Karine a

indiqué qu’elle préférait souvent qu’ils la laissent seule et qu’ils ne la dérangent pas.
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GL. Est-ce qu’il y a des choses que Eric fait ou méme que tes parents font, dans ces
journées-1a, qui t’aident et tu te sens mieux?

Karine. Ben moi je sais que quand ils me laissent dormir tranquille. Parce qu’il y a
des fois que 13, je vais tomber endormie en avant de la télé, mettons la. Puis 13, ¢a
fait pas dix minutes que je dors puis tsé, j’entends quand méme le bruit en arriére.

Puis la un moment donné, il s’en vient puis il me réveille la pour une raison

completement idiote.... ... mais quand je suis capable de me réveiller par moi-méme,

puis je me réveille puis regarde, je suis un peu moins pire, regarde la. Il y a pas
personne qui dit rien tsé quand il me laisse faire puis je suis pas poussee par
personne la. Ben la il me semble la que je réveille mieux puis j’ai moins mal.

Une seconde participante a vécu des expériences semblables quant au soutien que lui
ont offert ses parents. Particulierement, dans I’extrait suivant, elle indique que ses parents lui
ont souvent offert des directives et que sa mere lui a souvent donné des conseils non
sollicités tels que de faire plus d’exercice ou d’avoir la foi.

Josée. Tant que t'as pas de nom de maladie Ia, c'est pas évident. Comme moi mes

parents sont comme : bien la fait plus d'exercice. Ca va régler ton probleme (rire).

Tsé comme, allé.... ... Ma mere c'est le genre, ah ben tu te forces pas assez.Tu fais

pas assez d'exercice. Fait que j'ai essayé d'expliquer ¢a a mes parents. Puis mes

parents comme réalisent pas la. Puis Ia ma mére dit, ben t'as pas la foi. C'est parce
t'as pas la foi. Quelle foi que veux-tu que j'aille? La foi que ¢a va aller mieux? La foi
que les médecins vont trouver? Tsé la foi la. J'ai pas la foi. Fait que c'est tout le
temps ma faute tsé. C'est soit que je fais pas d'exercice, ou que j'ai pas la foi.

Comme Karine, Josée est devenue a la fois enragée « j’me fache apres elle » et a
la fois amusée (p. ex., rire) par les recommandations de ses parents. Ces extraits ont indiqué
que des conseils et des commentaires directs et évidents peuvent avoir des conséquences
indésirables.

La surprotection. On pourrait postuler que les conseils, méme s’ils ne sont pas
sollicités, sont offerts afin de venir en aide a la personne vivant avec la condition chronique.
Méme si c’est le cas, les participantes ont généralement partagé des expériences suggérant

qu’elles se sentaient surprotégées de la part de leur partenaire lorsqu’elles recevaient des

conseils non sollicités.
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Karine a exprimé a plusieurs reprises qu’elle recevait des messages de surprotection
de la part de personnes dans son entourage. Dans les deux premiers extraits suivants, elle a
décrit des moments pendant lesquels elle était particulierement heureuse et participait a des
activités plaisantes, mais que son partenaire lui proposait d’abandonner. Dans le troisiéme
extrait qui suit, la participante a indiqué un moment ou son pére disait qu’elle ne pouvait pas
se rendre seule au rendez-vous (pour cette entrevue).

1) Karine. Fait que je le fais (son travail) quand je vais bien. Fait que la je me tiens.

Fait que quand je me mets a faire ca la je peux étre une journée compléte a faire ca

la. Fait que 1a mon chum il dit ouais, a un moment donné la il faudrait peut-étre que

t’arrétes puis que t’ailles te coucher la.

2) Karine. Il'y a une fin de semaine, au mois d’ao(t, on est allé jouer a la balle. J’ai

eu tellement mal cette fin de semaine 1&, mais c’est pas un mal comme j’ai

d’habitude. Si j’ai eu mal c’est parce que j’ai joué 4 games de balle dans méme

journée. Ben, mon chum voulait pas. Puis j’ai dit 1a regarde, chu icitte puis il

mangue une fille fait que je vais jouer.

3) Karine. Ecoute, ¢a lui (conjoint) tentait pas lui de venir & matin. Mais mon pére
m’a dit « tu peux pas aller la toute seule! »

Nancy aussi a décrit une expérience quant au soutien qui ressemblait a la surprotection :
Nancy. Peut-étre que pendant un bout de temps il voulait trop m’aider, ou trop me
protéger ou... Fait que des fois je me dis, ben je ne sais pas si ¢’était bon ou pas bon
je sais pas. Tsé défois quand on veut trop aider.

Rappel de ses limitations. Dans les paragraphes précédents, nous avons indiqué des
extraits pendant lesquels les participantes ressentaient que les gens de leur entourage
voulaient les surprotéger. Certaines participantes ont discuté de ce phénomene davantage, en
nous indiquant comment elles se sentaient lorsqu’elles recevaient ce type de soutien.

Nancy, qui dans le plus récent extrait que nous avons cité, a indiqué que parfois son

conjoint voulait trop la protéger. Dans I’extrait qui suit, elle a précisé sa pensée en indiquant

comment elle se sentait suite a cette surprotection.
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Nancy. Disons que je voulais aller faire une activité physique, il me disait, « 1a
Nancy t’as mal, peut-étre c’est pas une bonne idée. » Fait que peut-étre que j’aurais
di la faire, tsé peut-étre que je limitais un peu de ce c6té-la. Ben la je me disais « ah
oui, c’est vrai, peut étre que ¢a va étre encore pire. »

GL. Et quand il disait justement, « Nancy, tu devrais pas faire du ski de fond

aujourd’hui. » Je sais que ¢a fait longtemps, mais comment tu te sentais?

Nancy. Ben peut-étre que (pause) comment je pourrais dire ¢a (pause). Peut-étre

que c¢a I’augmentait un peu ma peine peut-étre. De voir que. Ah oui, c’est vrai 13,

j’ai mal et puis ¢ca m’empéche de faire ca... ... Que j’avais une limitation la.

Huguette a indiqué que méme lorsqu’un étranger ou n’importe qui voulait lui offrir
de I’aide ou s’intéressait a son bien-&tre, cela venait lui rappeler ses limites fonctionnelles.

Huguette. Méme affaire que, quelqu’un qui a un cancer. Tu veux pas dire comment

¢a va. Tu dis rien. Comment ¢a va tes jambes, non je veux pas en entendre parler.

Moi, c’est comme ¢a. Une autre personne va penser autrement. Une autre personne,

¢a va étre d’autre chose, mais moi non. Parle-moi pas de ¢a. Je sais ce que j’al, je

sais qui je suis.

GL. Fait que, c’est pas d’en parler qui va t’aider.

Huguette. Non. Tu peux me demander comment ¢a va. Ca va super bien. Mais méme

si j’ai mal, ¢a va aller bien pareil. Je te le dirai pas. Mais je veux pas. Moi chu

comme ¢a. Je veux pas qu’on... Je sais comment je suis, je sais ce que j’ai.

Soutien invisible. Au cours de nos analyses, nous avons aussi codifié des extraits qui
se portaient sur un soutien qui paraissait plus subtil, ou méme parfois invisible. Dans ce
premier extrait, Nancy a indiqué comment qu’avec son partenaire, elle s’est intéressée a
d’autres choses suite a sa retraite forcée (due a la condition chronique). Ce soutien que lui a
offert son mari a été subtil dans le sens que Nancy semble y avoir retrouvé une énergie et un
bien-étre sans que ce soit explicitement suggéré par son mari.

Nancy. Mon mari c’est un passionné de café depuis 15 ans. Puis il a toujours voulu

avoir une petite entreprise sur le net, sur le web. Puis la il a commencé a travailler
la-dedans. Pis la ben moi j’ai commencé a m’intéresser avec lui. On est allé a

différentes conférences sur le cafe... ... Fait que la j’allais la avec lui... ... Puis fait
que, tsé quand j’avais I’énergie ben la j’étais dans son projet. Puis sinon, ben
regarde, c’était ben correct aussi... ... Fait que 1a, ca m’a comme donné un peu une
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raison. Parce qu’il faut que tu te trouves une facon. Parce que quand t’as toujours
été au travail. Il faut quand méme que tu te trouves d’autres intéréts tout ca.

Karine a partagé son expérience quant a un projet dans lequel sa mere a voulu
I’impliquer. L’approche de sa mere, comme celle du mari de Nancy, a été subtile et a
engendré un intérét chez Karine.

Karine. Fait qu’il faut vraiment que je me trouve quelque chose pour m’occuper,

puis la ma mere m’a apporté a une séance de maquillage de Avon. Fait que la ben,

je pense que je vais commencer a faire des démonstrations... ... Puis elle m’a

expliqué c’était quoi, puis moi j’ai dit « regarde la moi je suis pas en forme. » Elle

dit « je sais regarde la tu le fais quand tu peux. T’es pas obligé la de vendre, tu peux
juste utiliser ca comme consommation personnelle », mais au moins tsé ¢a donne le
godt. Ca te donne un but. Ca te donne un but. Parce que tsé 13, j’en ai pu de but.

Pour Sonia, le soutien qui lui était offert par son conjoint lui était tellement subtil
qu’elle ne réalisait méme pas que c’était un changement quant a leur routine habituelle. Elle
a indiqué que son mari avait toujours fait les courses avec elle pour enfin réaliser que ce

n’était que récemment que son conjoint s’offrait réguliérement a la tache.

Sonia. Oui, c'est quelque chose qu'on fait ensemble la tsé. Puis on fait les courses. Il
est toujours venu avec moi pour faire les courses.

GL. OK méme avant aussi?

Sonia. Avant? Non non. Il faisait pas les courses avec moi avant.

GL. Ca fait que ¢a I'a changé?

Sonia. Oui. Ca I'a changé aussi. Oui.

Les résultats qui ont été catégorisés sous le theme superordonné de la
conceptualisation du soutien seront discutés davantage dans la section discussion du

document : les sous-themes émergents seront liés a la littérature scientifique.
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Concept de soi

En plus des thématiques se rapportant au soutien, les analyses et les codifications ont
permis d’identifier plusieurs thématiques se rapportant spécifiquement au concept de soi de
la participante. Dans cette section, nous indiquerons certains extraits correspondant aux
sous-thémes qui ont émergé et qui ont ensemble généré le theme superordonné de la
conceptualisation de soi (voir Annexe C) : 1) responsabilisation et distanciation; 2)
culpabilité; 3) identité; et 4) la personnification de la douleur.

Responsabilisation/distanciation. Un autre sous-théme qui a émergé a maintes
reprises au cours de nos analyses des entrevues est la responsabilisation/distanciation. Lors
de la codification, nous avons identifi¢ des extraits ou les participantes s’assumaient quant a
leur condition chronique et la douleur associée ou qu’a I’inverse, elles s’en renongaient.

Premierement, la distanciation (face a la douleur) se caractérise, selon nous, par un
sentiment que le contrdle de la douleur appartient a quelqu’un d’autre, notamment les
professionnels de la santé ou méme son conjoint.

Karine a indiqué qu’elle aimerait bien que son médecin lui trouve comment elle
pourrait avoir le gotit de faire I’amour de nouveau avec son conjoint. Dans I’extrait suivant,
Karine a indiqué une distanciation face a la douleur et un rejet de la possibilité de
s’autonomiser face a sa lutte contre la douleur et les conséquences associées.

Karine. Puis c’est que j’ai mal. Puis j’ai pas le godt de faire I’amour. Tsé 1a, j’ai 32

ans la. Puis ¢ca me tente pas. Puis tsé 1a un moment donné Ia, j’en ai parlé la avec

mon, toutes mes médecins. J’ai dit : « trouvez-moi une fagon que j’aie le goQt. »

Nancy nous a indiqué que lorsqu’elle venait de recevoir son diagnostic et que sa vie

de travail devait se terminer, c¢’était la douleur qui gérait tout pour elle, elle se voyait donc
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comme impuissante. Elle s’accrochait a la notion qu’un médecin pourrait lui trouver une
pilule magique et qu’elle s’en sortirait de cette facon-la.

Nancy. C’était ma douleur qui me gérait, c’était ¢a la. Puis, tout ce que je voulais
c’était la pilule magique. Tsé, donnez-moi une pilule.

Mais Nancy a aussi indiqué qu’elle s’est transformée d’une personne renoncée en
une personne croyant en son autonomisation et en pleine possession des outils nécessaires
afin de transiger avec la douleur.

Nancy. Mais quand, aujourd’hui quand il y a un moment donné une douleur qui est

plus haute, plus aigue Ia, il y a différentes options, je vais aller marcher, pour

m’aider je vais aller faire un petit peu de yoga, des étirements ou je vais aller
m’étendre puis faire un peu de relaxation. Je peux faire un peu de méditation. Fait
que j’ai différentes options.

Effectivement, c’est surtout en partant du récit de Nancy que le théme de
responsabilisation face a la douleur a émergé. Malgré nos questions axées sur sa perception,
du soutien Nancy est retournée a maintes reprises sur le concept de la responsabilisation de
soi face a la douleur.

Nancy. Chaque personne faut, il faut se responsabiliser. Tsé tu dis, ché pas moi, si

j’ai des brdlements d’estomac. Ben regarde, il faut que t’ailles voir qu’est-ce qui I’a

causé la. Si les gens se responsabilisent pas...

Nancy a aussi indiqué que malgré I’importance du soutien de la part d’un
professionnel de la santé, ¢’est véritablement chez soi que 1’on doit puiser et trouver les
solutions, c’est la responsabilisation de soi qui vient vraiment influencer le résultat final
pour Nancy.

Nancy. Mais une autre chose, pendant tout ce temps-la, j’ai toujours eu le support

de mon médecin, tsé mon médecin général |a, toujours toujours toujours la. Elle est

toujours positive, encourageante, fait que, elle a joué vraiment, tsé.... ... Pis, fait que
ca la, je pense que ca I’aide beaucoup beaucoup a la personne pis a la douleur.

Pour t’aider, t’écouter, te diriger un peu, mais, mais le réle revient un moment
donné, revient a toi, il faut que tu essayes de trouver des solutions. J’espére pouvoir,
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quand méme tranquillement dans mes cours de yoga, tsé essayer de transmettre ¢a
un peu aux gens, puis de pas s’identifier a la douleur.

Nancy n’a pas €té la seule participante a indiquer que la responsabilisation de soi et
I’autonomisation ont eu un impact sur les symptomes associés a la condition. Sonia a
indiqué qu’elle s’est responsabilisée face a sa condition. Elle a discuté de la
responsabilisation qu’elle a ressentie a I’égard de son conjoint au cours des premiers mois de
sa maladie pour enfin nous indiquer comment elle a pu s’autonomiser et se responsabiliser :
en verbalisant ses requétes et ses émotions.

Sonia. J'me disais ben OK il faut je m'aide moi-méme. Alors je peux pas l'aider lui

la. Tsé comme. Alors il faut qu'il apprenne a se débrouiller par lui-méme Ia puis il

sait pas comment. Alors tsé, ¢a, c'était difficile cette partie-la.... ... Je pense qu’il en

connait mieux. Il en connait un p'tit peu plus la. Est-ce qu’il va s'en servir, ¢a je sais
pas. C'est son choix a lui. Mais comme je peux voir, ¢a a fait une différence. J’vois
une différence. Définitivement. Oui, des fois il va dire, « ben j'vais faire le souper. »

Ou maintenant je lui demande, j'ai appris a demander. OK. C'est ¢ca que ¢a I'a

apporté aussi eh. J'ai appris a demander. Parce qu'avant je demandais pas. Ca m'a

appris a demander. Tsé. Demander.

Culpabilité. Au-dela de la responsabilisation, certaines participantes ont partagé des
expériences qui nous ont indiqué qu’elles vivaient possiblement un sentiment de culpabilité
a I’égard de leur condition et quant aux proches qui les entouraient. Par exemple, Sonia a
parlé de la frustration de son conjoint. Elle a indiqué clairement qu’elle ne croyait pas que
c’était la faute de son conjoint et qu’elle était inconfortable quant a la frustration de ce
dernier. Nous pouvons ressentir son inconfort par son rire qui arrive a la suite d’un récit
assez sérieux :

GL. Il était frustré?

Sonia. Ah mon dieu, oui, trés frustré. Oui. Oui.

GL. Puis au point t'as dit qu'il était méchant. Envers le monde? Envers toi?
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Sonia. Vers moi. Tsé la facon qui m'parlait. 1l était brusque, il était brusque. Puis je

me disais « c'est pas de sa faute parce que je sais que c'est la frustration qui apporte

ca. Ca va se passer, quand ¢a va aller mieux. » (rire)

Elle a ajouté qu’elle ne pouvait pas parler a son mari des journées les plus difficiles
pour elle parce que ce dévoilement aurait été trop difficile pour lui. Avec ces énoncés, on a
pu identifier un théme de culpabilité de la part de Sonia; elle préfere soutenir le fardeau
émotionnel rattaché a sa condition plutot que de se livrer a son conjoint.

GL. Ca fait que lui y'en a, il ne I’a jamais su tes journées noires?

Sonia. Non, non, non. Je lui ai jamais dit. Parce que je me disais..., je peux pas en

parler a lui parce qu'il est tellement frustré la il comprendra pas. Tsé, il comprendra

pas cette partie-la. C'était trop pour lui, trop pour lui.

Sonia a aussi indiqué encore que son mari €tait trés frustré, et surtout a 1’égard de
leurs plans futurs qui semblaient disparaitre. Elle indique méme qu’il ne fait plus certaines

activités (p. ex., ski de fond) puisqu’elle en est incapable.

Sonia. Mais il est encore frustré. De, tsé que j'ai développé cette condition- la.
Frustré parce que.

GL. Frustré contre la nature? Frustré contre?

Sonia. Ben moi je dirais frustré, contre les plans qu'on avait, les plans futurs. Mais

tsé comme je lui dis, ¢a va, ¢a va aller mieux. Tsé on va peut-étre réaliser ce qu'on

voulait. On sait pas, on sait pas ce que le futur nous apporte. Tsé comme, lui il

aimait faire, ben des choses simples comme tsé il aimait faire le ski de fond. Mais

moi je peux plus en faire. Puis tsé comme il trouve ¢a, ah ben elle peut pu faire de ski

de fond, c'est plate la. Qu’est-ce que tu veux que je fasse moe la tsé comme?

Dans le prochain extrait, Karine a aussi indiqué qu’elle se sentait possiblement
coupable a I’égard de sa relation avec son conjoint. Elle a indiqué qu’elle est bien avec leur

relation, mais qu’elle n’est pas tout a fait certaine de pourquoi son conjoint reste toujours en

couple avec elle. Nous avons interprété que ces énoncés indiquent un sentiment de pression
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et de culpabilité chez Karine, et qu’elle se sent ultimement responsable de la situation de vie
dans laquelle se retrouve son conjoint.

Karine. J’aurais pas pensé qu’il serait resté avec moi. Des fois je me demande

pourquoi gqu’il reste, mais il y a toujours un p’tit quelque chose qui fait un moment

donné tsé.

Karine a discuté, a une autre instance, de sa culpabilité en indiquant qu’elle aimerait
parfois ressentir une plus grande égalité entre elle et son conjoint quant aux taches
ménageres.

Karine. Il'y a des journées que ¢a me dérange. Il y a des journées-la que je me dis

Ia, assis toi la a coté de moi 1a, pis fais rien, pour une journée. Tsé comme ca la on

fera les deux la méme affaire, je me sentirai pas mal de pas le faire.

Enfin, Karine a discuté de sa relation avec ses parents, surtout son pére. Elle a
indiqué que sa « retraite » a posé un certain stress sur sa relation avec son pére qui lui aussi
venait de prendre sa retraite. Cet extrait indique une culpabilité a I’égard des attentes de son
pere envers elle.

Karine. Quand t’es parent, tu veux pas un enfant malade. Tu veux pas un enfant pas

comme les autres. Tu veux que ton enfant travaille, soit heureux, aille ses propres

choses. Puis je pense que mon pére surtout a eu de la misére d’accepter que sa fille
était pas capable de travailler comme les autres. La ¢a va mieux la, ils ont fini par
comprendre. Mais je sens que ¢a truck dans leurs tétes quand méme la. Tsé, c’est
pas normal a 32 ans d’étre a retraite. Tsé, c’est pas normal de pas travailler a temps
plein a 32 ans tsé?

Huguette aussi a indiqué une culpabilité a 1’égard des tiches ménageres.

Huguette. Tu te sens coupable parce que t’es pas capable de rien faire. Ben je te

I’avais dit tantot avec Philippe. La cour faut qu’elle se fasse. Chu pas capable de le

faire. Tu te sens coupable parce que t’aimerais ¢a lui aider. Mais tu le sais que t’es

pas capable.

Identité. La conceptualisation de soi implique évidemment la définition de son

identité, un théme important qui a émergé lors des analyses. Ce sous-théme inclus 2 mini-

thémes : 1) la fin de la vitalité et 2) la réinvention de soi.
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Fin de vitalité. Un mini-théme qui a contribu¢ au sous-théme de 1’identité parmi les
participantes a été une identification a 1’dge d’or ou avancée. Certaines participantes ont
indiqué qu’elle se voyait plus agée qu’elle 1’¢était véritablement. Selon nous, ces extraits
symbolisaient probablement un déces de leur présente identité.

Curieusement, les extraits codifiés par ce sous-théme ont ét¢ identifiés chez les
participantes plus jeunes (moins de 40 ans). Dans les extraits suivants, Josée et Karine se
sont identifiées a des personnes plus agées qu’elles. En premier lieu, Karine a indiqué
qu’elle et Eric sont « plus vieux » que d’autres gens de leur ge.

Karine. Dans ma jeunesse... dans ma jeunesse! Tsé je parle comme si j’étais ben

ben vieille! Ben tsé dans le temps quand on sortait dans les bars la. J’ai fait le party

comme tout le monde la. La quand j’ai rencontré Eric ¢a s’est calmé, puis la on est
rendus des p’tits vieux a maison.

D’autant plus, elle s’est identifiée a son pere en indiquant qu’ils sont tous deux a la
retraite.

Karine. Tu travailles toute ta vie pour finalement prendre ta retraite, étre rendu a

55-56 ans. Mon peére il vient de prendre sa retraite. Fait que moi je me trouve a

avoir pris ma retraite en méme temps que mon pere.

Josée aussi a indiqué qu’elle se voyait plus agée qu’elle 1’était véritablement.

Josée. Tsé c'est normal. Je veux dire demande a quelqu'un de 85 ans. Ben peut-étre

s’ils sont en forme, mais s’ils sont malades. Chu méme pas comme quelqu'un de 85

en forme la.

Elle a aussi exprimé que cette identification a un age qui est plus du double de son
age biologique avait un effet nuisible sur sa relation de couple.

Josée. Tsé c'est parce que c'est ¢a, on a. Moi j'ai le corps d'une, j'ai I'age de 40 ans.

J'ai le corps je dirais d'a peu prés d'une vieille de 85. Ils m'ont vérifié ma force Ia,

physio. Puis c'est a peu prés 85 ans la. Force de mes bras et de mes jambes la. Fait

que quand que tu as 85 ans la de corps la. Tu peux pas, c'est difficile d'étre en
relation avec quelqu'un qui est en forme puis qu'il a 40 ans la.
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Enfin, Josée a expliqué qu’elle convoitait le style de vie simple qu’on associe plus
souvent a un individu de 1’age d’or.

Josée. Puis tu feeles pas. Puis moi je feele pas... ... Moi tout de suite Ia je veux juste

étre, avoir le moins mal possible. Puis avoir la vie la plus, simple. Simple. Ben oui.

Comme une personne agée, ¢a veut une vie simple.

La réinvention de soi. C’est en codifiant les extraits de Nancy que 1’on a constaté
que la condition chronique peut engendrer parfois une recherche de I’identité. Cette
participante a aussi indiqué une association entre sa condition présente et la fin de la vitalité,
en disant qu’elle se croyait trop jeune pour se retirer d’un emploi qu’elle aimait autant. Elle
a souligné qu’elle a vécu un ajustement au niveau de 1’identité et que cette expérience avait
nécessité une réinvention de soi.

Nancy. Tsé tu arrives en 2006, tu prends ta pension, t’es quand méme assez jeune

comparée a d’autres. Puis la tu dis la c’est quoi mon identité maintenant. Tsé, je

veux pas étre identifiée a Nancy qui a de la douleur. Non! Je me disais, non. Parce
que j’ai toujours toujours été positive avec mon médecin. Je me suis toujours dit, un
jour, ca pas d’allure ¢a va partir. Fait que la je pense que de 2006 a 2008, la j’ai
fait le deuil. J’ai essayé de me trouver une nouvelle vie.

Alors Nancy a indiqué dans ce dernier extrait que malgré sa retraite prématurée ainsi
que la présence constante de sa douleur, elle a été capable de se fixer un but de se refaire une
nouvelle vie. Cette réinvention de soi a aussi émergé comme mini-théme, contribuant au
sous-théme de I’identité, pour d’autres participantes. Notamment, Sonia a aussi indiqué
qu’elle s’est trouvé d’autres intéréts suite a sa douleur. Elle a indiqué premiérement qu’elle
s’est intéressée a de nouvelles activités et que sa relation avec son conjoint s’est aussi de
quelque peu réinventée.

Sonia. Je pouvais rien faire, alors qu'est-ce que je faisais? J'ai décidé de tricoter.

Ché pas tricoter. Mais j'ai dit je vais me le montrer. Alors je suis allée chez le

medecin. En sortant du médecin, je suis allée m'acheter un livre. Un livre de tricot.

Alors, 1a j'ai commence a tricoter alors ¢a I’a passé mon temps. Il y avait rien
d'autre que je pouvais faire. Alors, oui j'ai tricoté.
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Sonia a aussi indiqué une importante réalisation quant a sa propre réinvention, elle a
ajouté qu’elle s’est approprié, au cours de sa condition, une nouvelle approche afin d’obtenir
du soutien : elle a appris a s’affirmer.

Sonia. Des fois il (son mari) va dire, ben j'vais faire le souper. Ou maintenant je lui

demande, j'ai appris a demander. OK. C'est ¢a que ¢a I'a apporté aussi eh. J'ai

appris a demander. Parce qu'avant je demandais pas.

GL. T'étais pas quelqu'un qui se faisait aider.

Sonia. Non. Non. Non. Enlevez-vous de dans ma cuisine. C'est moi qui prépare. Non.
Ca m'a appris a demander. Tsé. Demander.

GL. Ca da étre dur au début ¢ca, demander de...

Sonia. Ben c'était, j'ai fait de la lecture puis c'est ca que ¢a m'disait de faire. De
demander. Oui. De pas s'attendre que les gens vont le faire pour toi.

La personnification de la douleur. Puisque les thémes majeurs de 1’entrevue
portaient sur le couple, le soutien et la douleur, c’est sans surprise que la douleur a émergé
comme une thématique importante lors des analyses. Les analyses qui se sont rapportées a la
conceptualisation ont été classifiées comme une composante du concept de soi puisque les
thématiques de douleur portaient surtout comment la participante avait décidé d’incorporer
ou d’isoler la douleur dans sa conception de soi-méme. Les mini-thémes identifiés dans cette
section sont : 1) la dualité du corps et de ’esprit; et 2) la douleur comme tierce partie.

Dualité : corps et esprit. Les cinq participantes ont indiqué qu’elles identifiaient une
dualité ou une séparation dans la facon dont la douleur affectait leur corps et leur esprit.
Dans I’extrait suivant, Sonia a indiqué qu’il était nécessaire de mentalement continuer, et ce,
méme si physiquement, son corps ne le pouvait plus.

Sonia. Ben j’ai, un choix, c'est un choix. Ben c'est, pas un... comment je pourrais

expliquer ¢ca? De passer a travers de ma douleur, est-ce que ¢a I'été un choix? Ben je
dirais pas que c'était un choix. C'était un autre... comment j'appellerais ¢a? Pas une
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autre infraction dans ma vie 1a, mais un autre stage dans ma vie qui a fallu que
j'apprenne a accepter, et mentalement continuer. Physiquement j’étais pas capable.

Nancy a indiqué qu’elle vivait une véritable séparation du corps et de sa téte. Elle a
indiqué que toute sa vie elle avait pris pour acquis que son corps allait la suivre dans ses
décisions, mais que c’est que lors du début de sa condition chronique qu’elle a réalisé que ce
ne serait pas toujours le cas.

Nancy. Ca eté difficile parce que 13, t’es tiraillé avec... ... Ben Ia, c’est aprés que tu

réalises tout ca. La fagon que t’es élevée puis toute ta vie, tu vis beaucoup dans ta

téte, ein? Puis ton corps te suit puis regarde, puis faut juste qu’il fasse ce que tu
demandes. C’est ¢a! Fait que la je réalisais la que j’avais pas le contréle de cette
section-la de mon corps, tsé.

Huguette a aussi indiqué cette dualité, en exprimant qu’elle était forte d’esprit, mais
pas autant du corps.

Huguette. Je sais pas pourquoi la. Mais t’a pas le choix. Mon corps 13, chu faible je

le sais. Mais moi je suis faite dure. Puis mon pére était comme ¢a, son corps était

faible, mais il était fait dur.

De plus elle a indiqué clairement que la douleur ne 1’a pas affectée seulement

physiquement, mais beaucoup émotionnellement en lui « piquant dans le coeur », comme le

ferait une entité distincte.

Huguette. 1l y a des fois je lui dis raide quand j’ai des douleurs, ¢a sort raide, ¢a
sort pas doux. Parce que c’est pareil comme si ¢a venait me piquer dans le cceur.

Enfin, Huguette a indiqué qu’elle aurait aimé se débarrasser de cette douleur en la
transmettant a d’autres.

Huguette. Tu te tournes la langue Ia, mais c’est pas ¢a que tu veux dire. Mais c’est

comme ¢a la. Tu as de la douleur en dedans de toi la que tu voudrais leur donner.

Dire, "comprends-tu, c’est quoi la?" Puis c’est vrai, tu sais pas c’est quoi, ¢a se

guerit pas.

La douleur comme entité distincte. Karine a indiqué que la douleur était pour elle

une entité distincte, réelle, et presque vivante dans sa vie de tous les jours. Dans les deux
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extraits suivants, Karine a indiqué une personnification de la douleur; cette douleur vit avec
Karine et I’attaque aussi.

1) Karine. Fait que j’essaie de pas me limiter a cause de la douleur, je I’ai comme

tassée d’un coin, puis regarde, elle est 13, faut que je vive avec. Mais on I’oublie puis

si ¢a fait trop mal ben, on prendra du démérol puis on ira se coucher.

2) Karine. Pardon, il y a du monde que leur fibro va les empécher de de se lever, de

faire des choses, de faire une journée normale. Au début c’était de méme. Au début

je pense que parce que la fibromyalgie attaque aussi beaucoup la morale.
La relation de couple

Enfin, puisque nous demandions aux participantes de décrire leurs expériences vis-a-
vis de la douleur dans le cadre de leurs relations interpersonnelles, spécifiquement leur
relation intime primaire, les participantes ont fréquemment rapporté leurs discours a I’issue
de leur relation. Dans cette section, nous aborderons les 2 sous-thémes ont émergé sous la
rubrique de la conceptualisation des relations du couple (voir Annexe C) : 1) la gestion du
couple, et 2) la transformation du couple.

La gestion du couple. Lors du quotidien, un couple implémente plusieurs stratégies
afin de gérer les demandes des individus au sein du couple. Parmi les couples qui vivent
avec une condition chronique qui implique la douleur, ces stratégies de gestion sont
primordiales afin de transiger avec les conséquences néfastes qui accompagnent souvent la
douleur chronique. Les résultats de 1’analyse indiquent 3 mini-thémes qui sont ressortis, se
rapportant a la gestion du couple : 1) les activités communes; 2) I’équilibre dyadique; et 3)
les comportements d’attachement.

Les activités communes. Intuitivement, nous pouvons postuler qu’un couple qui

« s’amuse ensemble reste ensemble ». Il semblerait que cette notion est d’autant plus

importante chez les individus qui vivent avec une condition chronique impliquant la douleur.
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Lors de nos entrevues, plusieurs participantes ont discuté des activités communes qu’elles
entretenaient ou méme qu’elles souhaitaient avoir avec leur partenaire intime.

Karine, dans I’extrait suivant, a indiqué qu’elle et son conjoint ne partagent pas
plusieurs activités communes. Son extrait est caractérisé par la frustration et la tristesse.

Karine. A maison-13, je parle pas. Tsé, on n’a rien a dire. 1l travaille pas puis je
travaille pas. Fait qu’on a passé la journée ensemble la. On a regardé les mémes
émissions de télé. A un moment donné la regarde, j’ai rien a dire la. Puis il peut ben
me dire qu’il fait beau dehors. Puis, mais tu sais, tu I’as vu toi itou. Puis tsé les
sujets de conversation, il y en a pas beaucoup mettons. Fait que la ben tsé ben
souvent je m’en vais sur I’ordi puis je regarde Facebook, tsé pour avoir des
nouvelles puis ben la il chiale parce que « c’est ¢a tu regardes ton ordi tu m’écoutes
pas puis tu me parles pas ». « Regarde... je vais pogner des nouvelles la puis m’a te
les dires apres ». Ca c’est un probléme tsé!

Josée aussi a indiqué qu’elle et son conjoint ont eu de la difficulté a se trouver des
activités communes a faire. Elle a ajouté que ce manque est venu affecter la relation.

Josée. Ca affecte la relation a la longue parce que moi je peux pu faire des activités
pareilles comme les autres la. Fait que tsé je veux dire. Mais j'ai jamais empéché
mon fils et pis mon mari de faire des activités.

Il y a toutefois des participantes qui ont indiqué qu’elles profitaient d’activités
communes avec leur conjoint. Sonia a premieérement indiqué qu’elle et son conjoint ne
participaient pas a plusieurs activités ensemble, mais elle a fini par se corriger qu’ils se
retrouvent parfois ensemble a faire des activités comme la lecture.

Sonia. Comme c’est 13, on fait pas beaucoup d'activités. Parce que je pouvais pas la.
On faisait de la marche. OK. Oui ¢a c'était une chose que j'avais essayée pendant
ma maladie. Ben aprés mon plus gros trois mois, c'était de faire de la marche.
J'avais beaucoup de difficulté. La c'est quelque chose que je regarde a recommencer.
On va a la bibliotheque une fois par semaine. On fait de la lecture. On va sur
I'ordinateur. On passe comme 5 heures a, & la bibliothéque, les deux. On fait des
activités comme cela. Alors c'est simple pour toute de suite, mais comme je t'ai dit,
c'est quelque chose qu'on fait ensemble la tsé. Puis on fait les courses.
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Enfin, Nancy a indiqué qu’elle et son mari profitent de plusieurs activités communes.
Dans ’extrait suivant, elle a décrit comment son mari prenait méme un intérét particulier
quant a ses intéréts individuels, notamment le yoga, pour les essayer lui aussi a son tour.
Nancy. Il s’est initié beaucoup au yoga avec moi. J’ai commencé ma formation en
septembre, et puis en octobre on est allé a Sedona en Arizona, puis j’avais cherché
plein d’endroits ou on pouvait faire du yoga la-bas. Puis fait que la il est venu avec
moi. On faisait des randonnées le matin et puis on faisait du yoga dans I’apres-midi
puis il est venu puis ¢a lui a vraiment donné le coup de départ. Parce qu’avant il en
faisait un petit peu. Mais c’est la qu’il a dit c’est bon pour moi. Puis la il en fait, il
en fait toutes les semaines au travail, et puis il a méme parti un groupe a son travail,
puis il a engagé un professeur puis. Fait que tu vois on a beaucoup de passions.
Comme mentionné ci-haut dans la section du soutien invisible, Nancy a aussi parlé
de I’entreprise de café qu’elle et son mari ont lancée ensemble, une autre activité commune.
L’équilibre dyadique. La présence ou le manque d’activités communes ont souvent
¢té indiqués par les participantes. De plus, les participantes ont souvent indiqué un sentiment
d’égalité avec leur partenaire ou en autres mots, un sentiment d’équilibre chez le couple. Cet
¢quilibre, ou parfois déséquilibre, était claire dans les propos de plusieurs participantes.
Huguette a fait part de sa perception de son propre fonctionnement et des activités
qu’elle peut accomplir tout en indiquant sa propre perception d’une « injustice » ou un
« déséquilibre » dyadique au sein du couple.
Huguette. A long terme, puis a te parler, puis de te dire « regarde, c’est correct qu’il
soit capable puis que toi tu le sois pas la. » A cette heure c’est correct. Mais avant,
c’était pas évident. Pourquoi que lui il est correct puis moi je le suis pas? Ca me fait
chier.
Josée a indiqué un déséquilibre quant a 1’attitude qu’elle et son conjoint ont eue face
a sa condition. L’ extrait suivant a indiqué une certaine frustration quant au manque de

congruence au sein du couple (cette frustration étant identifiée par les rires de Josée suite a

son commentaire).
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Josée. Fait que j'ai dit « ben regarde 13, ¢a donne quoi l1a? Ca donne quoi la toi de
vivre avec une vieille de 85 ans l1a? Puis si ca donne a rien. » Lui ¢a I’a pris du
temps a assimiler ¢a la. Tsé, on n’était pas a la méme place. On n’est jamais a la
méme place. L'autre peut étre comme. Au début lui il était in denial, « ben non t'es
pas malade ils vont trouver qu'est-ce que t'as puis tout ¢a. » Puis moi j'étais vraiment
« non, non, ¢a va mal. » Puis lui il était pas a la méme place que moi. La apres ¢ca
moi chu venu in denial parce j’étais tannée de feeler mal. Je me suis dit « ah ¢a va
tout s'en aller puis tout ¢a. » Puis la lui il a commencé a réaliser que ca allait pas
tsé. On n’était pas comme au méme.

Enfin, Nancy a offert une perspective qui a indiqué que sa relation de couple est
plutdt équilibrée. C’est surtout du c6té pragmatique que Nancy a vu que la relation dyadique
gardait un certain équilibre. Elle décrit des activités ménageres ou quotidiennes dans
lesquelles son conjoint était toujours présent.

Nancy. Mais la encore la c’est toujours avec Charles, mon mari. Parce qu’on
travaille beaucoup en équipe. On a vraiment regardé ¢a ensemble. Puis moi 13, la
position ordinateur I3, j’ai beaucoup de difficulté. On dirait que la automatiquement
mon corps la, si je suis dans cette posture-Ia, ¢a fonctionne pas. Fait que la bon moi
j’étais a coté de lui puis c’est lui qui est a I’ordinateur puis qui tapait. Tout ca. Fait
que la on a pris le document de ché pas, 20 pages, puis on a pris ¢a point par point
par point.

Dans le prochain extrait, Nancy parle plus en détail des efforts que fait Charles lors
de sa maladie. Elle indique méme, vers la fin de I’extrait, qu’elle réalisait qu’il y existait un
certain déséquilibre.

Nancy. C’était sa fagon. Sa facon. Il a beaucoup fait a manger. 1l a beaucoup
beaucoup fait a manger. La c’est revenu a la normale maintenant. La j’en fais autant
que lui maintenant 1a. Mais ¢a ¢’a été une fagon qui m’a beaucoup beaucoup aide.
Tsé le fameux Costco 1a, tsé comment c’est pesant quand tu vas chez Costco, moi ¢a
fait des années que je ne fais plus ¢a la. C’est toujours lui qui fait ¢ca. Tout ce qui est
plus physique, c’est lui qui le fait. Des fois je le fais, mais... Il faisait des activités
avec les garcons. Quoi d’autre 1a? 1l m’a beaucoup aidé avec les tsé, les appels, les
documents. Fait que je dirais qu’il participait a quasiment... Pendant un bon bout de
temps & 70 % des taches a la maison. Puis la c’est redevenu équilibreé 1a.

Par contre, bien que Nancy ait indiqué un déséquilibre dans sa relation de couple,

elle ne semblait pas aussi frustrée ou dérangée par ce fait méme. Plus loin dans son discours,
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Nancy a partagé une expérience qui nous a donné un indice quant a sa perspective
alternative du déséquilibre. Premic¢rement, il semblerait qu’elle a décidé, a certains
moments, de « compenser » pour les efforts de son conjoint en se « for¢ant » a faire
certaines activités pour ne pas le « pénaliser ».

Nancy. Mais j’ai toujours toujours eu son support. Mais méme si j’avais de la

douleur, je me forcais quand méme a aller faire des activités avec lui, je ne voulais

quand méme pas le pénaliser la. C’était pas de sa faute. Fait que la il y a des fois
que je faisais des choses, je me forcais la. On les faisait quand méme, on visitait des
amis ou on allait voir des amis.

Une autre révélation que Nancy a faite lors de I’entrevue est que lors des moments
les plus difficiles avec sa condition, elle s’est tout de méme sentie utile aupres de son
conjoint. En fait, lors de ces moments, son conjoint a vécu des moments plutdt difficiles du
coté professionnel. Nancy a été capable, pendant ces moments, de lui venir en aide et de
possiblement rétablir le déséquilibre dyadique qui se présentait quant au soutien. Dans ce
premier extrait, elle a décrit la situation que vivait son conjoint au travail :

Nancy. Il (mari) avait un gros groupe (au travail) et puis il y avait une personne

dans son groupe qui faisait du trouble. Tsé la un employé, mais vraiment la un

employé qui veut juste faire du trouble. Fait que la il vivait ca en méme temps. Fait
que lui aussi c’était pas facile. Mais comme il me dit que ca lui a beaucoup aidé ce
qui m’est arrivé.

Dans ce deuxiéme extrait, Nancy a indiqué comment elle et son conjoint avaient tous

les deux vécus des moments difficiles.

Nancy. Puis la lui (mari) il est parti puis ils I’avaient remplacé par trois personnes.
Fait que lui aussi tu vois, il était un peu dans la méme chose que moi.

Les comportements d’attachement. Compte tenu du sujet et de I’approche
qualitative AIP dans I’analyse, nous avions suggéré qu’une thématique se rattachant a la
théorie de I’attachement allait émerger a la suite des entrevues. Effectivement, toutes les

participantes ont décrit des événements et des expériences que nous avons codifiés sous le

75



PERCEPTION DU SOUTIEN CONTEXTE DOULEUR CHRONIQUE

sous-theme de I’attachement, catégorisé sous le théme super ordonné de la conceptualisation
de la relation de couple. Plus particuliérement, les participantes ont décrit des
comportements se rattachant a I’attachement : le repoussement et la poursuite du partenaire.

Puisque nous parlons de la conceptualisation du couple, on se rapproche du
phénomeéne de 1’attachement; de plus, le dynamisme de I’attachement est presque toujours
imprégné d’une interaction qui implique la poursuite et le repoussement entre les partenaires
(p. ex., Mikulincer & Shaver, 2007). Dans la section de discussion, nous expliquerons
davantage 1’encadrement théorique sous-jacent a nos codifications, mais aux fins de la
section résultat, nous listons simplement des exemples d’extraits connexes.

Effectivement, les participantes ont décrit plusieurs moments pendant lesquels elles
indiquaient un repoussement quelconque de leur partenaire. Dans 1’extrait suivant, Sonia a
indiqué qu’elle repoussait son mari en expliquant qu’elle ne voulait pas partager ses
émotions difficiles avec son mari de peur de lui transposer un trop gros fardeau.

GL. Il ne I’a jamais su tes journées noires? A quoi pensais-tu?

Sonia. Non, non, non. Je lui ai jamais dit. Parce que je me disais..., je peux pas en

parler a lui parce qu'il est tellement frustré la il comprendra pas. Tsé, il comprendra

pas cette partie-la. C'était trop pour lui, trop pour lui.

Sonia a continué en décrivant comment elle protégeait son conjoint afin de
I’empécher de vivre des émotions fortes. Elle a aussi indiqué qu’elle n’était pas certaine
qu’il serait capable de transiger avec la douleur et les émotions fortes avec lesquelles elle
vivait.

GL. Je pense que je comprends un peu. Je veux dire ¢a sonne comme si, t'es une
personne forte. Quand ca allait pas bien, tu portais ¢a sur tes épaules.

Sonia. Moi-méme. Puis quand ¢a allait mieux, je le laissais entrer, tsé comme, je le
laissais entrer.
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GL. Donc, avais-tu une peur de le laisser entrer quand ¢a allait pas bien?

Sonia. Oui. Oui. Oui. Définitivement. Définitivement. Parce que comme je te dis, il

était tellement frustré. Je voyais sa réaction, puis je me disais, mais je peux pas lui

en mettre par-dessus, il en a assez. Il peut pas dealer avec alors j'ai gardé tout ¢a

pour moi.

Sonia a précisé sa pensée en indiquant son incertitude face a la réaction qu’aurait son
conjoint face aux moments les plus difficiles.

Sonia. Ca me faisait de la peine de le voir réagir comme ¢a la. Tsé parce que je me

disais ben OK il faut je m'aide moi-méme. Alors je peux pas I'aider lui la. Tsé

comme. Alors il faut qu'il apprenne a se débrouiller par lui-méme la puis il sait pas

comment. Alors tsé ouin. Ca, c'était difficile cette partie-la.

Huguette a aussi indiqué, dans les deux extraits suivants, qu’elle repoussait les gens

qui ’entouraient, particuliérement son mari et sa fille qui demeuraient avec elle a la maison.

1) Huguette. Moi je veux méme pas. Je veux pas étre de méme parce que moi non. Je
veux pas me faire servir, je veux pas.

2) Huguette. Je veux voir personne. J’ai personne dans la maison. Pis chu contente.

GL. T’es contente comme ca.

Huguette. Oui parce que j’ai pas... Je veux pas étre agressee, étre... Comme ma fille

va me parler la mettons la puis je peux aussi ben aller « ah 1a achale moé pas la

Claudine! » La c’est bye! J’veux pas...

Josée a aussi indiqué un repoussement de son partenaire. Dans les deux extraits
suivants, elle parle de leur séparation imminente et de la fagon dont elle a essayé¢ de le
convaincre des avantages que leur apporterait une séparation.

1) Josée. Ben moi j'ai essayé de le convaincre. Ca, c'est une autre affaire qui a pris

longtemps. Parce que je voulais pas juste partir puis de dire, bon ben arrange-toi

avec tes troubles la. J'ai essayé de le convaincre que c'était la meilleure affaire.

2) Josée. Puis séparé ben ¢ca comme venu parce que, ben c'est comme je t’ai dit,

c’est devenu trop lourd dans le quotidien a un moment donné la. Fait qu’on s'est

éloigné. Tsé quand tu, t'as pas d'intimité tu t'éloignes. Puis la quand tu t'éloignes
c'est plus dur a revenir comme t'étais avant. Fait que tout ¢a en plus du fait que je
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peux pas suivre les mémes activités ca fait qu’a un moment donné, mais je me suis
dit ca vaut pas la peine. Mais il a fallu que je le convaingue de ¢a la.

Enfin, sous le mini-théme du repoussement du partenaire, nous avons codifié
quelques extraits de la part de Karine. Dans le cas de Karine, comme Josée, elle a indiqué
avoir a plusieurs reprises demand¢ a son conjoint de laisser le couple.

Karine. Parce qu’il a ben des fois que je lui ai demande, j’ai dit « regarde, si t’es

pas content, si t’es pas heureux, ben on va séparer, ¢a va finir la. Puis moi je te force

pas a rester avec moi la. » Tsé, puis la je me suis demandée tse, on s’aime-tu la?

Tsé, je me suis posée toutes les questions. Puis il est encore 1a, puis le nombre de fois

que je lui ai dit « regarde, fais tes valises, va-t’en » puis il est encore la. Il peut pas

étre aussi méchant. Mais rester avec moi. Il peut é&tre maso la... mais pas tant que
ca. Tsé, puis chu certaine, puis je le sais qu’il m’aime parce qu’il serait pas resté.

Parce qu’au début 1a, quand ¢ca commencait a aller mal, il aurait sacré son camp, il

serait parti a grande course.

Ce que cet extrait nous permet de capter est que pour Karine, en repoussant son
conjoint elle a retrouvé une rassurance puisqu’il demeure toujours a ses cotés. Dans 1’extrait
suivant, Karine a affirmé que pour elle, puisque son conjoint reste toujours avec elle a la
suite des menaces et des repoussements qu’elle a faits, elle se sent plus stire qu’ils sont bien
ensemble.

Karine. Est-ce que je vis avec ¢a? Tsé parce que tsé les fois je lui ai dit « regarde

t’es pas content, fais ta valise, va-t’en la ». J’aurais pu le forcer a parti. Je I’ai

jamais fait. Fait que veut, veut pas ¢a doit étre qu’inconsciemment ben, il y a un lien
qui nous unit.

A I’inverse du repoussement, il existe le phénoméne de la poursuite sous la rubrique
de la catégorie de I’attachement. Briévement, il s’agit d’un comportement caractérisé par la
recherche de la connexion, soit émotionnelle ou physique avec son partenaire intime.

Huguette s’est exprimée quant a cette dynamique de poursuite en parlant de son

mari. Dans I’extrait suivant, Huguette a indiqué que son mari a fréquemment été occupé par

d’autres choses et qu’elle aimerait bien qu’il lui porte attention.
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Huguette. Bon la quand on s’est couché jai dit « écoute Philippe, ¢a serait le fun
que tu restes un peu. » Fait que je dis « la, je commence a étre tannée. » J’ai dit,

« ¢a fait longtemps je dis rien, c’est correct, je sais que tu as ¢a a faire, je sais que
t’aimes c¢a, mais » j’ai dit « nous autres aussi on existe... puis... regarde je vais m’en
aller... je vais m’en aller... » Ca veut dire regarde, je vais aller magasiner, je vais
lui dire une affaire de méme. Mais je dirai pas j’irai magasiner, je vais juste lui dire
« la je vais m’en aller. » Puis la whoop ! Ca fait réfléchir tsé. Regarde, penses-y la.
On a ca a faire mettons, regarde, « je peux pas le faire, je suis pas capable. C’est toi
il faut que tu le fasses. J’aimerais ¢a que tu sois a maison, ta fille a te manque, moé
itou! »

La transformation du couple. Parfois, les stratégies de gestion du couple n’étaient
pas suffisantes afin de transiger avec les effets de la douleur chronique. Les participantes
nous racontaient alors des moments ou elles avaient entamé une métamorphose du couple.
Deux mini-thémes ont été identifi€s par rapport a la transformation du couple : la
réinvention du couple et le couple qui affronte la douleur.

Réinvention du couple. Les participantes ont indiqué qu’il y avait parfois un
déséquilibre dyadique au sein du couple. En lien avec ce déséquilibre, les participantes ont
indiqué qu’elles ont aussi vécu une réinvention du couple et des rdles des partenaires.

En premier lieu, Josée a indiqué comment elle aurait envisagé une adaptation au sein
du couple suite a sa condition chronique. Malheureusement, elle indique que cette
adaptation ne s’est pas réalisée.

Josée. C'est quand que t'es malade la faut que tu fasses un plan-la. Comme OK bon.

Comme un exemple, quand on a acheté cette maison-ci la. Il faut que tu t'assises

ensemble puis tu dis bon ben la comme qu'est-ce qu‘on achéte comme maison tsé.

Moi j'ai fini par plier. Puis j'ai dit « ben eux autres vont étre bien ici parce que moi

mon fils va a I'école pas loin. » Tout ¢a. Ben, j'achetais pas cette maison-ci pour moi

la. Tsé qu’est-ce que je veux dire? Parce que, c'est ¢a que je veux dire. C'est ben
moins compliqué quand t'es pas malade. T’achetes une maison que t'aimes puis

« that's it ».

Josée n’a donc pas nécessairement ressenti une réinvention du couple. En fait, la

réinvention du couple ne s’est pas produite et on pourrait dire que conséquemment, elle a di
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se réinventer seule. En fait, lors de notre entrevue avec Josée, elle a indiqué qu’elle et son
conjoint venaient de décider de se séparer.

Par contre, d’autres participantes ont exprimé qu’elles avaient vécu une
transformation ou une adaptation de la part de leur identité de couple. Par exemple, Sonia a
parlé des ajustements qu’elle et son conjoint ont fait suite a sa condition.

Sonia. Maintenant, on fait beaucoup, on fait beaucoup de choses ensemble. Ehhh

comme t'as vu la il m'a servi. Il aurait jamais fait ¢a avant, jamais fait ¢ca... Non il

aurait jamais fait ¢ca avant. Mais la il s'est habitué par ce que, il avait beaucoup de

temps, je pouvais pas le faire alors je lui demandais de m'apporter si ou de
m'apporter ¢ca ou de me faire. Alors il s'est habitué un peu a cette routine-la.

Le couple qui affronte la douleur. La réinvention du couple a émergé comme un
sous-théme important dans la rubrique de la conceptualisation de la relation du couple. Ce
sous-théme s’est souvent rattaché au travail d’équipe nécessaire a affronter la douleur.

L’affrontement de la douleur par le couple a été premi¢rement indiqué par Nancy et
symbolisé par les « gens » contre qui elle et son mari s’affrontaient. Dans ce contexte, elle
parlait spécifiquement des compagnies d’assurance et des professionnels de la santé contre
qui elle devait se battre.

Nancy. Mais c’est difficile parce que tu vis un probléme physique, puis tu as a te

battre contre ces gens-la. C’est ¢a 1a, ¢’a éte tres difficile. Puis c’est la que je vois

comment que le conjoint avec toi est vraiment important parce que ¢a te donne
vraiment un support moral et puis tu te sens pas seul la-dedans.

Inversement, Josée a indiqué qu’elle aimerait que son conjoint I’accompagne dans
son affrontement contre la douleur.

Josée. Mais ca fait que quand que tu vas au médecin, lui il comprend pas ton niveau

de douleur la. Mais c'est pour ¢a que tu veux du support de ton conjoint qui dit

« garde elle a mal la. Faites de quoi la! » J'y disais 13, « toi t'as pas assez mis ton

poing sur la table 1a ». Puis dire « garde la c'est vraiment bad la ». Puis j'me sens

toute seule de ce sens-la. Puis j'me suis trop fiée sur du monde. Comprends-tu? Fait
que chu mieux toute seule. Comme la je réalise ¢a derniérement, juste dernierement.
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La, la va falloir vraiment falloir que je, que je dise garde la. Ca marche pas
pantoute.

Josée a aussi indiqué qu’elle aurait aimé que Luc lui offre plus de soutien lors de ses
rendez-vous avec les médecins entre autres. Elle a indiqué clairement qu’elle aurait voulu
ressentir une appartenance et un soutien lors des moments plus difficiles.

Josée. La a un moment donné j'ai dit, j'ai dit « garde la. » J'ai dit, « moi je vais pas

1a toute seule la. » J'ai dit, « si tu, si toi tu dis rien la. » Comme c'est bien de valeur,

mais les femmes en général la. Comme ils pensent toute qu'on est... soit qu'on
exagere ou je sais pas. C'est vrai qu'il a beaucoup de monde qui exagere. Fait que si
moi j'arrive la puis je dis la vérité puis que j'exagéere pas du tout, ils pensent quand
méme que j'exagére. J'ai dit « toi il faut que tu sois mon support. Faut que tu leur
dises la que c'est ca la. Ce que tu as observé. » C'était moi qui fallait qui dise la les
médecins. Parce lui allait juste la puis, pareil comme mon pére lui, il voit ca comme

des dieux les médecins de McGill. Puis il s'assit la... Mais sauf qu'il m'amenait la. 1l

m'amenait a Halifax, tsé. J'veux dire il m'amenait au médecin. C'est juste qu'il

poussait pas les médecins.
Discussion

L’objectif central de cette ¢tude a été de mieux comprendre les facteurs qui étaient
importants dans la perception des participantes quant au soutien qu’elles recevaient de la
part de leur partenaire intime. Dans les expériences partagées par les participantes lors des
entrevues, on a pu déduire que la perception du soutien est un phénoméne complexe qui
requiert la considération de plusieurs facteurs. Bref, il est important de considérer la
personne ainsi que ses conceptualisations quand on évalue sa perception du soutien. Cette
section sera divisée semblablement a la section des résultats : les thémes, les sous-thémes et
les mini-thémes présentés ci-haut seront discutés dans cette section afin d’étre liés aux écrits
scientifiques.

La perception du soutien

Dans cette section, nous discuterons des facteurs importants se rattachant a la

perception du soutien qui se sont manifestés au cours des entrevues. Les 2 thémes majeurs
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qui ont été identifiés quant au soutien sont les suivants : les types de soutien (c.-a.-d.,
émotionnel, pratique et professionnel) et la visibilité du soutien (voir Annexe C).

Les types de soutien. Comme nous avons discuté dans 1’introduction, plusieurs
chercheurs ont identifi¢ des types de soutien qui se manifestaient fréquemment dans des
¢chantillons ou au moins un individu souffre d’une condition chronique impliquant la
douleur (p.ex., Abraido-Lanza, 2004; Dakof & Taylor, 1990; Lanza et coll., 1995). En
empruntant les conceptualisations théoriques de ces chercheurs, nous avons identifié
plusieurs instances ou les participantes racontaient qu’elles avaient re¢u un soutien
émotionnel, pratique ou professionnel.

Le soutien émotionnel. Le soutien émotionnel a été un des thémes les plus
importants a émerger au cours de cette ¢tude. Les descriptions du soutien émotionnel, tissées
parmi les rapports verbatim dans la section résultats, ont miroité les résultats rapportés par
d’autres chercheurs qui avaient auparavant complété des études qualitatives (Dakof &
Taylor, 1990; Emslie et coll., 2009; Warwick et coll., 2004).

Les donneurs du soutien émotionnel. Dans certaines situations, les participantes ont
indiqué qu’elles choisissaient de ne pas partager leurs inquiétudes et leurs difficultés avec
leur conjoint. Au lieu, elles choisissaient d’obtenir le soutien nécessaire de la part d’autres
proches comme leurs enfants, leurs sceurs ou leurs amis. Effectivement, le soutien
émotionnel décrit par plusieurs participantes dans notre étude provenait fréquemment
d’autres sources que le conjoint. Particulierement, les participantes dans notre étude ont
indiqué qu’elles recherchaient le soutien d’autres individus lorsque le soutien offert par leur

partenaire intime était insatisfaisant ou inadéquat.
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Ce n’est pas tres surprenant que les participantes aient retrouvé le soutien émotionnel
de la part d’autres si elles ne le recevaient pas de la part de leur partenaire intime : dans les
¢tudes on indique que le soutien émotionnel est un type de soutien qui a beaucoup
d’influence sur la satisfaction globale qu’une personne a du soutien qu’elle regoit (Dakof &
Taylor, 1990; Lanza et coll., 1995; Masters et coll., 2007).

Effectivement, Dakof et Taylor (1990) ont indiqué que parmi tous les types de
soutien (émotionnel, informationnel et tangible), le soutien émotionnel était percu comme
étant le plus utile lorsqu’il était offert par les proches (conjoints, famille, amis). Inversement,
ces chercheurs ont aussi indiqué que lorsque le soutien émotionnel offert par les proches
était inapproprié ou inadéquat, il était rapporté comme étant nuisible a la personne avec la
condition chronique. Ces résultats ont été répliqués par Lanza et ses collégues (1995) aupres
de 113 individus ayant une condition chronique rhumatismale (p. ex., arthrite).

Dans une étude plus récente aupres de 50 patients avec la douleur chronique au bas
du dos, on a aussi indiqué que le soutien émotionnel de la part des amis, de la famille et des
conjoints était trés utile (Masters et coll., 2007). Par contre, dans cette méme étude, on a
aussi indiqué que le soutien émotionnel pouvait aussi €tre nuisible, plus facilement que
I’¢était d’autres types de soutien (p. ex., instrumental).

Avec nos résultats nous avons identifi¢ des conclusions semblables a celles apportées
par ces chercheurs (Lanza et coll., 1995; Masters et coll., 2007) : le soutien émotionnel était,
selon nos interprétations des récits des participantes, d’une grande importance. En fait, c’est
lorsque les participantes ne recevaient pas de soutien émotionnel qu’elle rapportait une plus

grande insatisfaction dans leur relation de couple.
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Un résultat plus surprenant a été¢ que quelques participantes ont indiqué qu’elles
recevaient un soutien émotionnel de la part d’un professionnel de la santé, ou plus
particulicrement un médecin de famille. Les résultats d’autres études ont indiqué qu’il était
plutot rare d’obtenir du soutien émotionnel de la part d’un professionnel de la santé (Dakof
et Taylor, 1990; Lanza et coll., 1995). Dakof et Taylor (1990) ont indiqué que seulement 18
% d’individus dans leur étude rapportaient qu’ils avaient re¢u un soutien émotionnel de la
part de leur médecin, comparativement a plus de 70 % rapportant un soutien émotionnel de
la part d’un conjoint, de la famille ou d’amis. Lanza et ses collegues (1995) ont aussi
indiqué que c’était plutdt rare (moins de 10 % de I’échantillon) qu’un participant rapporte
qu’un professionnel de la santé lui ait offert un soutien émotionnel utile. Inversement, plus
de 80 % des participants dans I’étude de Lanza ont indiqué qu’ils avaient recu du soutien
émotionnel utile de la part de leur conjoint.

Cependant, il est a noter que dans une ¢tude qualitative plus récente, les participantes
ont indiqué qu’il est possible d’obtenir un soutien émotionnel de la part des professionnels
de la santé, notamment les infirmiéres et les médecins (Warwick et coll., 2004). Nous
postulons que ces plus récents résultats de la part de Warwick et ses collégues, ainsi que les
ndtres, indiquent une formation différente et plus contemporaine chez les professionnels de
la santé, plus particulierement chez les médecins de famille. Depuis au moins 20 ans, les
chercheurs dans le milieu de la médecine familiale indiquent que les professionnels de la
santé privilégient de plus en plus un modele de soins centrés sur le client. Cette approche est
associée a des résultats positifs, physiques et psychologiques, dans la santé des patients
(Hudon et coll., 2013). I1 est a noter aussi que tous les programmes de résidence en

médecine familiale au Canada incluent le modéle centré sur le patient dans le curriculum de
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formation (le college des médecins de famille du Canada, 2010). Enfin, selon Stewart et ses
collegues (2000), la notion des soins centrés sur le patient inclue 6 composantes de base,
entre autres, le développement d’une bonne relation interpersonnelle avec le patient. De
plus, selon I’Institut Picker — un institut américain qui a comme but d’améliorer les soins
médicaux offerts aux patients (Gerteis, Edgman-Levitan, Daley & Delbanco, 1993), le
soutien émotionnel est une caractéristique de base dans I’apport des soins centrés sur le
patient. Bref, nos résultats supportent I’idée que depuis les études de Dakof et Taylor (1990)
ainsi que Lanza et ses collégues (1995), un nouveau paradigme s’est instauré au sein de la
formation de ces mémes professionnels. De plus, nos résultats indiquent des évidences des
bienfaits de 1’approche centrée sur le patient : nos participantes qui ont dit recevoir un
soutien émotionnel de la part d’un professionnel de la santé en étaient reconnaissantes et en
retiraient d’importants bénéfices.

L”humour. Quelques participantes ont indiqué qu’elles appréciaient un soutien
émotionnel qui était caractérisé par I’humour. Ce type de soutien émotionnel, offert par leurs
proches, pouvait les aider a transiger avec la tristesse qui accompagnait parfois la douleur;
elles ont aussi indiqué que I’humour était une diversion pour elles.

Cependant, dans la littérature scientifique, les chercheurs n’ont pas décelé d’effets
significatifs sur la santé d’un individu lorsque son proche utilise de I’humour dans des
situations difficiles (Fortune, Richards, Main, & Griffiths, 2002; Merz et coll., 2009). De
plus, ils ont indiqué qu’il n’y a pas de lien entre les stratégies d’adaptation qui impliquent
I’humour et les symptomes objectifs (mesurés) des participants (Celso, Ebener, & Burkhead,
2003). Par contre, certains chercheurs ont indiqué qu’il existe tout probablement un lien

indirect entre 1’utilisation de I’humour et le bien-étre au sein du couple dans un contexte ou
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un des partenaires a une condition chronique physique (p. ex., Johansen & Cano, 2007,
Manne et coll., 2004; Merz et coll., 2009).

Par exemple, dans une étude ou les chercheurs ont observé 148 couples dans lesquels
la femme souffrait d’un cancer du sein, Manne et ses collégues (2004) ont indiqué que les
participantes indiquaient moins de détresse émotionnelle lorsque leur partenaire offrait un
soutien qui comprenait une facette de dévoilement de soi et d’humour, et ce, a la suite d’une
ouverture personnelle de la part des participantes.

Dans une étude aupres de 93 individus avec la sclérose systémique, Merz et ses
collegues (2009) ont indiqué qu’il y avait une corrélation négative entre les stratégies
d’adaptation qui impliquaient I’humour et la douleur associée a la condition, ¢’est-a-dire que
plus I’individu malade utilisait I’humour comme stratégie d’adaptation, moins il rapportait
de la douleur et de la détresse se rapportant a sa condition. Par contre, ces chercheurs ont
indiqué, suite a des analyses de régression, qu’il n’y a pas de relation de causalité entre les
stratégies d’adaptation qui impliquent I’humour et la douleur associée a la condition. Avec
ces résultats, Merz a indiqué qu’il n’y a pas un lien direct entre les stratégies d’adaptation
qui impliquent I’humour et la qualité de la vie.

Il reste que I'utilisation de I’humour pourrait influencer la santé et la qualité de vie
d’un individu par I’entremise de relations indirectes. Dans une étude de Johansen et Cano
(2007) aupres de 79 individus avec la douleur chronique ainsi que leur partenaire intime, les
chercheurs ont indiqué que 1’utilisation de I’humour avait eu un effet positif sur la
satisfaction relationnelle. Bien que ces chercheurs n’aient pas indiqué un lien direct entre

I’utilisation de I’humour et la sévérité de la douleur rapportée, on pourrait postuler qu’un
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effet de modération pourrait possiblement lier 1’utilisation de I’humour aux symptomes
physiologiques tel que la sévérité de la douleur.

Enfin, avec les résultats de notre étude, on indique que I’humour reste un concept
important a examiner quant au soutien qui est apporté aux individus qui ont une condition
chronique qui implique la douleur. Selon nos résultats, I’humour pourrait étre un facteur
protecteur contre les effets négatifs - physiologiques et psychologiques — des conditions
chroniques qui impliquent la douleur. De plus, I’humour pourrait s’avérer un outil utile pour
les proches qui cherchent & apporter un soutien efficace a leur partenaire qui est atteint de la
douleur chronique.

Le soutien pratique. Le type de soutien pratique, qui comprend d’offrir de I’aide
avec les tdches ménageres, reconduire 1’individu a des rendez-vous ou soulever des objets
lourds, a souvent été indiqué pendant les entrevues pour cette étude. En fait, les 5
participantes ont indiqué qu’elles recevaient ce genre de soutien. Malgré les indicateurs que
le soutien pratique est fréquemment offert par les proches et semble généralement bien recu
par les individus avec la condition chronique, il reste que selon les chercheurs, on indique
que ce type de soutien, lorsqu’il est offert par un partenaire intime, n’a pas autant
d’influence sur le bien-étre de la personne avec la condition chronique qu’on le souhaiterait.
En fait, les chercheurs ont indiqué que le soutien émotionnel exerce une plus grande
influence (négative ou positive) sur la personne avec la condition chronique que le soutien
pratique quand il est offert par les partenaires intimes (Dakof & Taylor, 1990; Lanza et coll.,
1995).

Lorsque les participantes nous décrivaient le soutien pratique qu’elles recevaient,

elles étaient rarement insatisfaites de la facon dont ce type de soutien était offert. En fait,
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c’est une confirmation de ce que nous trouvons dans la littérature. Ce type de soutien plutdt
pragmatique est moins souvent une source d’insatisfaction comparativement au soutien
émotionnel, qui peut facilement étre per¢u comme un comportement négatif lorsqu’il est
offert de maniere démesurée ou inadaptée a la personne (Dakof & Taylor, 1990; Lanza et
coll., 1995). Selon les chercheurs, ce type de soutien (p. ex., faire les tiches ménaggres,
conduire la personne a son rendez-vous, soulever des choses pour la personne) est tres
rarement nuisible au recevant. En fait, la plupart des chercheurs ont indiqué que ce type de
soutien est tres régulierement bénéfique (Masters et coll., 2007; Warwick et coll., 2004)

En somme, nos résultats suggerent, en concordance avec d’autres études, que le
soutien pratique est fréquemment offert par les aidants naturels, mais que ce type de soutien
n’a pas autant d’influence sur le bien-&tre de la personne recevant 1’aide que d’autres types
de soutien, spécifiquement le soutien émotionnel. Suite a ce, nous pouvons conclure qu’il
n’est pas nécessaire de miser une aussi grande importance sur la formation de 1’apport du
soutien pratique dans des protocoles de traitement écologiques, comme nous 1’avons fait
avec le type de soutien émotionnel. Effectivement, selon nos résultats et plusieurs résultats
provenant de la littérature scientifique (p. ex., Dakof & Taylor, 1990; Lanza et coll., 1995;
Masters et coll., 2007), ’apport d’un soutien pratique efficace semble étre bien maitrisé¢ par
les aidants naturels.

Le soutien professionnel. Selon les chercheurs, le soutien le plus souvent rapporté
de la part des professionnels de la santé est le soutien tangible, ¢’est-a-dire donner de
I’information au sujet de la maladie, fixer des rendez-vous pour la personne, diriger la
personne vers un autre professionnel de la santé (Lanza et coll., 1995; Masters et coll.,

2007). Dans I’é¢tude de Lanza et ses collegues (1995), les participants ont indiqué que le
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soutien de type tangible pouvait étre a la fois utile et inutile (ou blessant) de la part des
professionnels de la santé, bref ce type de soutien de la part des professionnels de la santé
avait un plus grand impact sur les participants, soit positif ou négatif. Les participantes dans
notre étude ont a la fois témoigné d’un soutien tangible aidant et parfois non aidant de la part
d’un professionnel de la santé. Nancy, par exemple, nous a raconté son expérience avec une
spécialiste dans le milieu médical qui I’a grandement bouleversée.

En fait, les participantes dans notre étude ont trouvé plus difficiles les moments
lorsque le médecin n’offrait pas de soutien ou qu’elles ne ressentaient pas que le médecin
croyait a leur condition (p. ex., Josée : « il faut que tu me prouves que t’es malade »). De
plus, les participantes ont indiqué qu’elles s’étaient senties marginalisées de la part d’un
professionnel de la santé. C’est un phénomene qui a été indiqué auparavant, dans 1’étude de
Masters et ses collegues (2007). Dans 1’étude de Masters (2007) aupres d’individus avec des
douleurs chroniques au bas du dos, les participants ont indiqué qu’ils étaient trés bouleversés
lorsque leur médecin leur apportait une explication quant a leur condition qui invalidait leur
condition (p. ex., « la douleur est dans ta téte »). De plus, dans 1’étude qualitative de
Warwick et ses collegues (2004), des résultats semblables ont été amassés. Les participantes
dans cette étude ont indiqué un plus grand nombre d’exemples ou les médecins avaient
apporté des comportements qui leur avaient été inutiles ou blessants que de comportements
de soutien utiles et aidants.

D’aprés nos résultats, nous pouvons indiquer que les comportements de soutien de la
part des professionnels de la santé ont effectivement un impact important sur les individus

qui souffrent de douleur chronique. Les participantes ont indiqué qu’a plusieurs moments
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elles avaient ét¢ insatisfaites quant au soutien qu’elles avaient recu de la part des
professionnels de la santé.

Enfin, ce que nos résultats ont indiqué est qu’il existait une différence entre ce que
les participantes dans cette étude désiraient recevoir comme soutien de la part des
professionnels de la santé et ce qu’elles recevaient actuellement. Par contre, on a aussi
indiqué (dans la section du soutien émotionnel) que certaines participantes étaient satisfaites
lorsqu’elles recevaient du soutien émotionnel de la part de leur médecin de famille.
Ultimement, ce qui serait utile est d’encourager et d’instruire les professionnels de la santé a
apporter un soutien émotionnel et mesuré, en plus d’un soutien tangible et informationnel,
aupres des individus ayant des conditions chroniques impliquant la douleur. Notamment, les
participantes ont indiqué que des comportements de la part du professionnel de la santé,
comme par exemple démontrer qu’il ou elle croit a la véracité et a la description de la
douleur que fait la participante, apportaient un soutien qui est bénéfique.

La visibilité du soutien. Au cours des entrevues, plusieurs caractéristiques, quant a
la visibilité du soutien invisible, ont émergé. Conséquemment, nous avons codifié certains
extraits avec les mini-thémes suivants : 1) conseils non sollicités, 2) la surprotection, 3) le
rappel de ses limitations, et 4) soutien invisible. Les 3 premiers mini-thémes caractérisent un
soutien qui est visible, tandis que le quatriéme mini-théme porte seulement sur le soutien
invisible.

Conseils non sollicités. Dans les extraits d’entrevues, certaines participantes ont
indiqué qu’elles recevaient régulierement des conseils de la part de leurs parents ou de leur

conjoint. Généralement, les participantes ont indiqué qu’elles n’aimaient pas recevoir des
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conseils non sollicités ni des encouragements de la part de leurs proches, et qu’en fait, ces
comportements étaient méme déléteres pour elles, malgré qu’ils étaient bien intentionnés.

En fait, ces comportements, tels que rapportés par les participantes dans cette étude,
ressemblent aux comportements de sollicitude (solicitous response : Kerns et coll., 1985)
qui ont été fréquemment étudiés dans la littérature. Dans certains exemples, les
comportements ressemblaient aussi a une critique, ou méme un comportement qui avait
I’intention de blesser ou de punir (punishing response : Kerns et coll., 1985). Au cours des
entrevues, les participantes ont indiqué que ces genres de conseils non sollicités n’étaient
pas toujours appréciés et pouvaient méme engendrer des sentiments de frustration chez les
participantes.

Nos résultats démontrent une transférabilité¢ théorique avec ce que nous avons
identifié¢ dans la littérature jusqu’a présent : les conseils non sollicités et les comportements
de sollicitude ne sont pas efficaces afin de fournir le soutien nécessaire a une personne avec
une condition chronique impliquant la douleur (Fillingim et coll., 2003; Newton-John &
Williams, 2006; Pence et coll., 2008; Romano et coll., 2009).

Surprotection et rappel de ses limitations. Les participantes ont aussi indiqué
qu’elles se sentaient parfois surprotégées par leurs proches. Selon les participantes, ces
exemples de surprotection semblaient se manifester lors des moments ou elles
commengaient a faire des activités nouvelles qu’elles appréciaient (p. ex., jouer au baseball,
faire une randonnée de ski, faire un travail autonome) et que c’était lors de ces moments
qu’elles se sentaient moins satisfaites du soutien qui leur était apporté.

Ces descriptions des comportements de la part des proches des participantes

s’alignent bien avec la définition des comportements de surprotection (p. ex., sous-estimer
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les capacités du malade, donner des éloges démesurés pour des accomplissements et tenter
de restreindre les activités du malade) proposée par Buunk et ses collegues (1996). Ce type
de comportement de la part d’un partenaire intime a ét¢ 1i¢ a des résultats négatifs dans des
¢tudes quantitatives : un moins bon fonctionnement physique (Joekes, Maes, & Warrens,
2007), plus d’incidences d’anxiété et de dépression (p. ex., Snippe, Maters, Wempe,
Hagedoorn, & Sanderman, 2012) et une moins bonne qualité de vie (Joekes, Van Elderen, &
Schreurs, 2007). Les résultats de notre étude permettent de mieux comprendre et décrire la
perception d’une personne recevant du soutien qui parait comme la surprotection.

Dans notre étude, lorsque les participantes se sentaient surprotégées, elles
indiquaient aussi qu’elles se souvenaient plus facilement de leurs limitations fonctionnelles.
Alors, il semblerait que les comportements de surprotection, bien intentionnés de la part des
partenaires ou méme d’autres proches, venaient rappeler aux participantes qu’elles avaient
des limitations et entrainaient conséquemment des résultats négatifs comme un sentiment
d’étre inutile ou encore de remettre en question son réle comme individu.

Soutien invisible. Les conseils non sollicités, la surprotection et le rappel de ses
limitations semblent avoir engendré des réactions moins positives chez les participantes. Par
contre, les participantes ont indiqué que lorsque le soutien était mieux camouflé ou invisible
(p. ex., encouragées de faire de nouvelles activités, présence inconditionnelle du partenaire),
elles rapportaient aussi plus de bienfaits émotionnels (p. ex., autonomie, confiance en soi).
Bref, le soutien invisible s’est présenté aux participantes comme une réorientation de la part
du partenaire ou encore une distraction a 1’égard de la douleur.

D’aprés nos résultats, il est trés important que le soutien de nature émotionnel soit

manifesté de facon « invisible ». Dans la littérature scientifique, on indique que la présence
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d’un proche est indiquée comme étant un comportement de soutien utile et efficace (p. ex.,
Goubert et coll., 2005). Selon Goubert et ses collegues (2005), cette présence fait partie de
I’empathie qui se définit comme un sentiment de reconnaitre I’expérience de douleur de la
personne en question. Mais c¢’est plus que la simple capacité d’avoir de I’empathie qui
importe quand nous offrons du soutien dans des situations qui impliquent la douleur. Selon
Goubert, il est encore plus important d’offrir une empathie qui est congruente avec la
douleur ainsi que la réponse affective de la personne qui vit avec la douleur puisque la sous-
estimation de la douleur d’un partenaire peut avoir des conséquences indésirables. De plus,
la surestimation de la douleur chez le partenaire peut entrainer plusieurs conséquences
négatives comme I’exacerbation de la douleur telle quelle. Bref, le soutien — ou I’empathie
selon Goubert — devrait passer presque inapergu afin d’étre efficace. C’est véritablement
une indication que I’invisibilité du soutien est effectivement une composante importante afin
d’apporter un soutien qui saura encourager I’individu avec la douleur chronique de
développer un meilleur bien-étre ainsi qu’une meilleure qualité de vie.

Plusieurs autres chercheurs ont indiqué que le soutien invisible, c’est-a-dire les
comportements d’aide et de soutien qui ne sont pas perceptibles par la personne ciblée, est
plus efficace qu’un soutien qui est évident (p. ex., Bolger, Zuckerman, & Kessler, 2000). En
fait, dans une étude expérimentale, les chercheurs ont manipulé le stress de 257 participants
en bonne santé et leur ont offert du soutien de type invisible ou visible. Les participantes ont
indiqué moins de dépression et d’anxiété lorsque le soutien qui leur était apporté était
invisible. C’est a noter que le soutien ne provenait pas d’un proche dans cette étude, mais
que les résultats ont tout de méme indiqué que le soutien invisible serait une caractéristique

importante a examiner de plus pres dans la provision du soutien (Bolger & Amarel, 2007).
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Bolger et ses collegues (2000) ont suggéré que les individus qui regoivent du soutien
ressentent un colit émotionnel, c’est-a-dire une augmentation des sentiments d’anxiété et de
dépression. Ils suggerent aussi que ce colit émotionnel n’est pas engendré lorsque le soutien
recu de la part de I’individu est invisible. Cette étude de Bolger et ses collégues (2000) a été
répliquée par Maisel et Gable (2009). Ces chercheurs ont aussi indiqué que le soutien qui est
visible était li¢ a des résultats négatifs, notamment une humeur plus négative chez la
personne recevant du soutien ainsi qu’une satisfaction a I’égard de leur relation qui était plus
basse. Maisel et Gable (2009) ont aussi indiqué que la fagon dont le soutien répond a la
demande actuelle de soutien de la part de I’individu recevant est encore plus importante que
la visibilité du soutien.

Au cours de notre étude, nous avons codifié comme « soutien invisible » les
moments ou les participantes décrivaient des expériences pendant lesquelles elles étaient
soutenues par leur partenaire, sans que la douleur soit méme discutée, ou invoquée (p. ex.,
jouer au baseball, participer a une nouvelle entreprise). Justement, dans une étude théorique
récente, Lakey et Oherek (2011) ont proposé de considérer la théorie de la régulation
relationnelle afin de mieux expliquer les mécanismes sous-jacents au soutien social. La
théorie de la régulation relationnelle concorde bien avec les exemples de soutien invisible
qui ont été soulevés par les participantes puisque le postulat de base est que la régulation
relationnelle se manifeste principalement lors d’interactions « ordinaires », mais qui ont
d’importantes conséquences affectives. C’est-a-dire, ces chercheurs proposent que ce sont
les interactions ordinaires (p. ex., discussions d’événements spéciaux, d’intéréts communs)
et non les discussions qui ciblent spécifiquement le stress vécu (p.ex. douleur), qui sont plus

aptes a avoir un impact positif sur ’individu qui recherche le soutien. Ces types
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d’interactions sont justement les moments pendant lesquels les participantes ont indiqué
qu’elles se sentaient plus heureuses ou qu’elles ressentaient moins de douleur (p. ex.,
présence du partenaire, travailler a compléter de nouveaux objectifs).

Enfin, la visibilité du soutien se rattache peut-étre aussi a la quantité de soutien qui
est apporté par 1’aidant naturel. C’est-a-dire que si un aidant offre un surplus de soutien (au-
dela de ce qui est attendu par la personne avec la condition chronique), ce soutien devient
alors visible pour la personne envers qui le soutien est ciblé, et des conséquences négatives
peuvent en résulter.

On a indiqué dans plusieurs études qu’il y existe souvent une discordance entre
I’évaluation de la sévérité de la douleur d’une personne ayant une condition chronique et
I’évaluation de la part de son partenaire quant a la sévérité de la douleur : cette derniére est
souvent sous-estimée ou surestimée (p. ex., Cremeans-Smith et coll., 2003; Redinbaugh,
Baum, DeMoss, Fello, & Arnold, 2002). Ces, mémes chercheurs ont aussi indiqué que
lorsque la concordance entre la personne avec la douleur chronique et son partenaire quant a
la sévérité de la douleur est élevée, on voit une diminution de la douleur et une augmentation
du bien-étre psychologique. Une concordance de I’estimation de la sévérité de la douleur
mene probablement & un soutien qui est bien mesuré pour le patient en question et qui parait
donc comme invisible. Une surestimation de la douleur méne probablement a un soutien qui
est visible et conséquemment inefficace.

Sommaire des contributions scientifiques et retombées cliniques : le soutien. Nos
résultats quant a la perception du soutien, nous ont permis de faire plusieurs liens importants
avec la littérature existante. Nous avons démontré une transférabilité théorique de plusieurs

thématiques identifiées au cours de cette étude. En autres mots, nos résultats nous ont permis
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de faire des liens avec plusieurs études examinant des échantillons semblables. Par exemple,
nous avons démontré que le soutien émotionnel est une dimension essentielle dans 1’apport
d’un soutien efficace pour les individus qui souffrent d’une condition chronique impliquant
la douleur, comme 1’avait fait auparavant certains chercheurs (p.ex., Abraido-Lanza, 2004;
Lanza et coll., 1995; Warwick et coll.).

De plus, avec nos résultats par rapport a la perception du soutien, nous avons soulevé
des concepts innovateurs qui s’ajoutent aux connaissances dans le domaine du soutien et de
la douleur chronique : certains résultats identifiés méritent une investigation plus poussée.
Par exemple, nous avons indiqué que I’humour s’est démarqué comme un outil important
dans I’apport du soutien émotionnel. Cette notion s’était présentée auparavant dans la
littérature (p.ex., Merz et coll., 2009), mais nous croyons que la notre est la premiére qui
décrit, d’une perspective qualitative les bénéfices d’un soutien émotionnel parsemé
d’humour.

Notre étude a aussi plusieurs implications quant aux retombées cliniques : nos
résultats mettent en évidences plusieurs notions importantes a incorporer, notamment dans la
formation des aidants naturels. Par exemple, nos résultats vis-a-vis de ’efficacité du soutien
invisible suggerent qu’il serait bénéfique d’inclure les aidants naturels dans les interventions
médicales afin de leur procurer une formation spécialisée. Les aidants naturels pourraient
recevoir une formation par rapport aux différentes méthodes subtiles d’offrir le soutien.
Particulierement, les professionnels de la santé pourraient indiquer aux aidants naturels
comment ils pourraient éviter d’offrir un soutien qui sous-estime ou surestime les besoins de
leur partenaire (p.ex., des conseils non sollicités, la surprotection). Il est raisonnable de

suggérer que les professionnels de la santé¢ examinent de telles recommandations puisque
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certains protocoles de traitement, dans le domaine des conditions chroniques (p. ex., cancer),
utilisent déja une approche qui inclut les aidants naturels. Ces programmes cherchent a offrir
un accompagnement aux aidants naturels lorsqu’ils se préparent a offrirent un soutien a la
personne avec la condition chronique (p. ex., Hoerger et al.2013). En lien avec nos résultats,
qui ont souligné 1I’importance du soutien émotionnel, nous suggérons aussi que les cliniciens
qui travaillent avec les personnes qui souffrent d’une condition chronique impliquant la
douleur explorent comment leurs patients aimeraient recevoir un soutien émotionnel, et de la
part de qui.

En bref, les thématiques identifiées lors des analyses indiquent que la perception du
soutien comprend plusieurs facettes, a la fois individuelle et relationnelle. Effectivement,
dans une étude récente, Campbell, Jordan et Dunn (2012) ont identifié¢ que la perception du
soutien (particulierement du type de sollicitude) est modérée par plusieurs autres variables,
incluant des construits qui se rapportent a la relation (le consensus) et a I’individu (humeur).
Les résultats de notre étude ont indiqué qu’il est important de considérer tous les facteurs qui
se rattachent a la perception du soutien afin de comprendre son efficacité.

Concept de soi

L’exploration de la perception du soutien de la part des participantes était 1’objectif
primaire lors de cette analyse qualitative. Par contre, comme indiqué dans la section des
résultats, plusieurs autres thématiques ont émergé. Nous suggérons que ces thématiques
aient émergé¢ puisqu’elles sont étroitement liées a la perception du soutien que ces
participantes recevaient.

Il semblerait que le concept de soi est inextricable de la conceptualisation des

participantes du soutien qui leur est apporté. En fait, plusieurs chercheurs ont constaté que
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I’idée la plus centrale en psychologie est le concept de soi et que cette conceptualisation
permet de mieux comprendre I’individu et tous ses comportements (Oysermann, 2004).

Nous avons identifié quelques études dans lesquelles les auteurs ont exploré le
concept de soi dans un contexte de la douleur chronique, mais ces derniéres n’étaient pas
nombreuses. Dans une étude de Compan et ses collégues (2011), les auteurs ont comparé un
groupe de femmes avec la fibromyalgie a un groupe controle. Les résultats ont indiqué que
les femmes avec la fibromyalgie rapportaient une plus grande différence entre leur concept
de soi actuel et idéal. De plus, ces femmes ont indiqué qu’elles percevaient leurs proches
comme étant moins compétents et qu’elles étaient moins satisfaites, généralement, avec les
comportements de leurs proches. Ces résultats suggérent la présence d’un lien entre
I’insatisfaction avec soi et I’insatisfaction avec les autres, toujours dans un contexte de la
maladie chronique.

Plus particuliérement, un lien entre le concept de soi et la perception du soutien a été
noté dans une étude qualitative de la part de Smith et Osborn (2007). Dans cette étude, les
chercheurs ont fait des entrevues avec 6 participants, tous ayant des conditions chroniques
impliquant la douleur. Premieérement, ces participants ont indiqué que la douleur avait un
impact réel et négatif sur leur estime de soi ainsi que leur identité. Une participante dans
cette méme étude a indiqué qu’un de ses plus grands défis quant a sa douleur chronique était
de retrouver un sens de qui elle était. Elle a aussi spécifié¢ que de définir son identité était
devenu une tiche plus accablante que de transiger avec la douleur. Un autre participant dans
cette étude a indiqué qu'un mécontentement a 1’égard de son concept de soi était plus

¢vident lorsqu’il était dans un contexte social ou relationnel. Bref, les participants de cette
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¢tude ont indiqué qu’une conceptualisation négative de soi semblait étre liée a une
perception plus négative envers leurs proches.

D’apres ces résultats, Smith et Osborn (2007) ont constaté que le concept de soi est
susceptible a devenir instable et subir des changements importants lorsqu’une personne est
affligée d’une condition chronique qui implique la douleur. Ils ont aussi suggéré que la perte
d’identité ou la peur de s’affirmer dans son identité était peut-&tre une manifestation d’une
peur a I’égard du rejet ou de la punition de la part de leurs proches. Ils ont indiqué qu’il est
possible que cette peur du rejet social vienne exacerber la vigilance qu’ont les participants
quant a leur douleur et qui conséquemment pourrait augmenter 1’intensité de la douleur et
d’autres symptomes associés.

A la lumiére de ces études, il n’est alors pas surprenant que lors des analyses de notre
¢tude, nous avons identifié plusieurs sous-thémes se rapportant au concept de soi.
Particulieérement, les sous-thémes suivants sont ressortis (voir Annexe C) : 1) la
responsabilisation/distanciation, 2) la culpabilité, 3) I’identité, et 4) la personnification de la
douleur. Dans les prochaines sections, nous discuterons de ces thématiques.

Responsabilisation/distanciation. Certaines participantes ont indiqué comment
elles se responsabilisaient a I’égard de leur condition chronique et que cette technique leur
permettait de mieux transiger avec la douleur associée a la condition. D’autres participantes
ont indiqué qu’elles se distancaient de leur douleur et de leur réhabilitation afin de se
protéger et qu’elles espéraient que des interventions médicales pourraient soulager leurs
symptomes. Effectivement, les participantes ont parfois indiqué qu’elles se sentaient
impuissantes vis-a-vis leur condition chronique et que ce sentiment d’impuissance se

manifestait ensuite comme une distanciation face a leur condition et les symptomes
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rattachés. Cette distanciation involontaire a été partagée par les participantes a plusieurs
reprises.

Puisque nous ne pouvions pas identifier d’études scientifiques se rattachant
spécifiquement a la responsabilisation ou la distanciation par rapport a la douleur chronique,
nous avons exploré les écrits scientifiques liés a 1’auto-efficacité et la perception du soutien.
Selon nous, I’auto-efficacité est un concept bien étudié qui ressemble a la responsabilisation
que nous avons identifiée parmi les participantes.

L’auto-efficacité, selon Bandura (1982), est une croyance que posseéde un individu
qu’il sera capable d'exécuter les actions nécessaires a l'accomplissement d'une tache. L'auto-
efficacité comprend un sentiment de compétence et de conviction de la part de I’individu
qu’il sera capable de réaliser une tache ou une action dans un contexte donné. Selon cette
définition, nous inférons que la responsabilisation est une condition qui est nécessaire a
I’auto-efficacité, et sur ce postulat nous discuterons des liens existants dans la littérature
entre 1’auto-efficacité et la perception du soutien.

Dans la littérature scientifique, un sentiment d’auto-efficacité a a maintes reprises été
1i¢ a une meilleure adaptation physique et psychologique dans le contexte d’une maladie
chronique impliquant la douleur (p. ex., Foster, Thomas, Bishop, Dunn & Main, 2010).
L’auto-efficacité, quant a la douleur, est liée a une moins grande intensité de la douleur
(Arnstein, 2000; Miro, Martinez, Sanchez, Prados & Medina, 2011) et une moins grande
incidence de dépression et d’anxiété (Miro et coll.,2011; Nelson & Tucker, 2006).

Comme mentionnée ci-haut, une plus grande auto-efficacité entraine plusieurs
bénéfices pour un individu qui souffre d’une condition chronique impliquant la douleur.

Cependant, puisque dans le cadre de cette étude nous voulions examiner le soutien du
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partenaire sur la personne ayant une condition chronique, I’interaction de ce soutien et de
I’auto-efficacité (responsabilisation) est devenue d’autant plus importante. Justement,
suivant une étude aupres de 101 femmes avec 1’ostéoarthrite, Martire, Stephens, Druley et
Wojno (2002) ont rapporté des résultats qui s’appliquent, selon nous, a cette interaction.
Martire et ses collegues ont indiqué que lorsque les femmes dans leur étude accordaient une
moins grande importance a leur autonomie et a leur indépendance fonctionnelle, et donc une
moins grande auto-efficacité, elles indiquaient aussi moins d’auto-évaluations négatives en
réponse au soutien regu de la part de leur époux. En autres mots, Martire et ses collégues ont
indiqué des résultats paradoxaux : les femmes dans leur étude ont indiqué qu’elles
acceptaient plus facilement le soutien de leur partenaire lorsque 1’indépendance n’était pas
une valeur trés importante pour elles.

Plus récemment, Martire, Stephens et Schulz (2011) ont indiqué que 1’auto-efficacité
face a la gestion de la douleur chez des individus avec 1’ostéoarthrite, était plus élevée
lorsque les sentiments d’indépendance de ces individus, pour des tiches fonctionnelles (p.
ex., taches ménageres, conduire une voiture), n’étaient pas importants et que le soutien
pratique (p. ex., aider avec les tiches ménageres, soulever des objets lourds) apporté par leur
partenaire était plus fréquent. Pour les individus qui indiquaient des sentiments
d’indépendance qui étaient plus importants, le soutien pratique de la part de leur partenaire
semblait venir diminuer les sentiments d’auto-efficacité face a la gestion de la douleur.
C’est-a-dire que si une personne trouvait une tache fonctionnelle particuliérement
importante, cette méme personne ne transigeait pas bien lorsque son partenaire lui offrait du

soutien particulier a cette tiche fonctionnelle. Avec ces résultats, on indique que 1’auto-
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efficacité est importante quant a la perception du soutien, et qu’elle doit étre considérée
lorsqu’un soutien est offert a cette méme personne.

Avec ces résultats par rapport a la responsabilisation/distanciation, nous pouvons
faire des liens avec les résultats d’autres chercheurs, particuliérement qu'une plus grande
responsabilisation de la part d’une personne avec une condition chronique peut avoir des
effets positifs vis-a-vis la gestion de la douleur. De plus, a la lumiére des résultats de Martire
et ses collegues (2002; 2011), on peut postuler qu’une personne avec une condition
chronique qui se sent grandement responsabilisée a 1’égard de sa condition, n’acceptera pas
le soutien qui lui est offert de la part d’un proche, et ce, afin de protéger ses propres
sentiments d’auto-efficacité.

Nos résultats se lient a plusieurs résultats de recherches antécédentes (Arnstein,
2000; Miro et coll., 2011) et nous permettent de postuler que la responsabilisation, ou en
autres mots, I’auto-efficacité, est une caractéristique personnelle qui devrait étre encouragée
chez I’individu avec une condition chronique impliquant la douleur. Cependant, il est a noter
que Martire et ses collegues (2002; 2011) ont présenté d’importants résultats qui suggerent
qu’il n’est pas recommandé¢ d’offrir un soutien sans reconnaitre les forces et les sentiments
d’autonomie et d’indépendance de la personne avec la condition chronique.

Enfin, nos résultats suggerent qu’une formation offerte aux aidants naturels, de la
part des professionnels de la santé, devrait comprendre une composante qui mise sur
I’importance de maximiser le sentiment d’auto-efficacité de 1’individu recevant le soutien.
Par exemple, un soutien qui reconnait I’autonomie de I’individu serait important a offrir :
selon Martire et ses collégues (2011), ce type de soutien est indiqué par des comportements

qui sont chaleureux, empathiques et compréhensifs de la situation dans laquelle se retrouve
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I’individu en question et qui encouragent la personne a s’approprier des choix qu’elle fait
vis-a-vis de sa santé.

Culpabilité. La culpabilité est une émotion désagréable qui est ancrée dans un
sentiment qu’un comportement est opposé a ses propres croyances ou valeurs (Baumeister,
Stillwell, & Heatherton, 1994; Tangney, 1991). De plus, lorsqu’un individu se sent coupable
suite a des interactions interpersonnelles, les chercheurs ont indiqué que cet individu croit
qu’il crée du stress ou qu’il devient un fardeau pour son conjoint (Tangney, 1991). Par
exemple une étude aupres de 191 individus avec le diabéte de Type 11, des chercheurs
(Rook, August, Stephens, & Franks, 2011) ont indiqué que des attentes plus élevées quant
au soutien de son partenaire intime (p. ex., s’attendre que le conjoint soit impliqué dans la
gestion de sa condition chronique) étaient liées a des sentiments plus importants de
culpabilité (p. ex., culpabilité que son conjoint a essay¢ de gérer son régime).

Dans notre étude, les participantes ont décrit a plusieurs reprises des moments ou
elles avaient ressenti de la culpabilité a 1’égard du soutien qui leur était offert de la part de
leur partenaire intime. Par exemple, Nancy a bien décrit son sentiment de culpabilité
lorsqu’elle nous a raconté comment elle voulait compenser pour les sacrifices qu’avait faits
son mari Charles.

En plus de nos résultats, on indique ailleurs dans la littérature scientifique que la
culpabilité est une composante affective importante a examiner dans un contexte de douleur
chronique : dans une étude transversale de plus de 18,000 individus avec de la douleur
chronique, on a indiqué qu’un nombre significatif d’individus avec de la douleur

rapportaient aussi de la culpabilité (Ohayon & Schatzberg, 2003).
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Malgré ces preuves, les études dans lesquelles on examine la culpabilité dans le
contexte des conditions chroniques impliquant la douleur sont rares (Baumeister et coll.,
1994). A la lumiére de nos résultats, nous suggérons que la culpabilité soit examinée
davantage dans le contexte de la douleur chronique et des relations de couple. Ultimement,
la compréhension de la culpabilité que démontre I’individu qui recoit du soutien de la part
de son partenaire pourrait apporter d’importantes informations a 1’égard de la douleur et de
la panoplie de symptomes qui lui est rattachée.

Identité. Au cours de ’analyse des transcriptions, nous avons identifié¢ le sous-théme
de I’identité. Nous avons aussi indiqué des mini-thématiques se rattachant a 1’identité, soit :
1) la fin de la vitalité et 2) la réinvention de soi. Dans cette section, nous discuterons de
I’identité, tout en commentant les 2 mini-thématiques identifiées ci-haut.

La fin de la vitalité. Dans notre étude, certaines participantes ont indiqué qu’elles
s’identifiaient, depuis leur condition chronique, comme étant plus dgées qu’elles 1’étaient
chronologiquement. Par leur discours, ces participantes ont indiqué qu’elles se sentaient
différentes d’autres personnes de leur age (p. ex., leur conjoint, leurs amis) vis-a-vis de leurs
activités quotidiennes et leurs intéréts. Elles ont aussi attribué leur vieillissement accéléré
aux séquelles de leur condition chronique. De plus, nous avons noté que les participantes
indiquant qu’elles se voyaient comme une personne plus agée, rapportaient plus de
difficultés a I’égard de leur concept de soi ainsi que leur relation de couple.

Dans le cadre de la théorie de la cognition, les chercheurs ont depuis longtemps
indiqué que la fagon dont une personne se présente aux autres influence sa propre évaluation
de soi, et conséquemment, influencera ses comportements (Leake, Friend, & Wadhwa,

1999; Tice, 1992). Plus spécifiquement, les perceptions qu’ont les individus a I’égard de leur
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vieillissement ont été examinées dans diverses populations et liées a des résultats
psychologiques et physiologiques importants (Steverink, Westerhof, Bode & Dittmann-
Kohli, 2001; Westerhof, Whitbourne & Freeman, 2011). Par exemple, Westerhof et ses
collegues (2011) ont indiqué, selon les résultats d’une étude aupres de 235 personnes agées
de 40 a 85 ans, que lorsqu’un individu s’évaluait comme ayant une identité « jeune », cette
personne avait aussi une meilleure estime de soi.

De plus, la conceptualisation de son identité, face au vieillissement, semble étre
influencée par le soutien social. A la suite d'une étude longitudinale auprés 503 femmes avec
la sclérose en plaques, Harrison, Blozi et Stuifbergen (2008) ont indiqué qu’une perception
d’un plus grand soutien social était liée a une attitude plus positive envers le vieillissement.
Ces chercheurs ont postulé que la perception d’un bon soutien social agissait comme tampon
contre les effets de la maladie chronique sur la perception de son propre vieillissement.

Les conséquences des perceptions négatives a 1’égard de son propre vieillissement
ont aussi été indiquées par des chercheurs. Selon Bode, Taal, Westerhof, van Gessel et van
de Laar (2012), les perceptions d’un vieillissement accéléré viennent exacerber les
symptomes des conditions chroniques et vice-versa, créant ultimement une diminution de sa
santé physique et psychologique. Ces mémes chercheurs ont recommandé qu’une
composante psychoéducationnelle sur les perceptions du vieillissement soit rattachée aux
protocoles de traitements biopsychosociaux de I’ostéoarthrite et pour d’autres conditions
chroniques impliquant la douleur.

Nos résultats suggerent que les impressions de nos participantes a I’égard de leur
propre vieillissement étaient importantes dans la formulation de leur concept de soi. Plus

particulierement, nos résultats nous ont permis de conclure que la perception de soi,
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particulierement a 1’égard de sa vitalité, est une composante importante dans 1’image de soi
d’une personne ayant une condition chronique.

Nos résultats corroborent les écrits scientifiques qui indiquent qu’une composante
importante du concept de soi d’une personne avec une condition chronique est la perception
qu’elle a de son propre vieillissement. Par contre, il n’est pas clair comment cette image de
soi, propre a son vieillissement, peut-&tre influencé par autrui. C’est-a-dire, bien que nos
résultats aient indiqué qu’une perception d’un vieillissement accéléré peut engendrer des
sentiments négatifs chez la participante et méme une distanciation a 1’égard de ses proches,
nous n’avons pas eu d’indication qu’un concept de soi « plus agé » était li¢ au soutien
obtenu de la part de son partenaire. Conséquemment, il serait important d’examiner
I’influence des différents types de soutien (p. ex., surprotection, sollicitude) sur la perception
du vieillissement et ultimement son concept de soi.

Enfin, nos résultats ajoutent une perspective qualitative aux résultats de Bode et ses
collegues (2012) qui ont indiqué que la perception d’un vieillissement accéléré, chez des
individus avec une condition chronique impliquant la douleur, était liée a plusieurs
symptomes physiques et psychologiques. Ainsi, nous appuyons leur recommandation
d’inclure une composante psychoéducationnelle sur I’image de soi (plus particulierement la
perception de son propre vieillissement) dans les protocoles de traitements
biopsychosociaux des conditions chroniques impliquant la douleur.

La réinvention de soi. La réinvention de soi dans le contexte d’une maladie
chronique a premiérement été identifiée par Charmaz (1983). Dans son étude, Charmaz a
indiqué qu’une composante trés importante de la condition chronique est la perte et la

réinvention de son identité. Depuis cette étude qualitative de Charmaz, d’autres chercheurs
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ont aussi indiqué que la perte et la réinvention de 1’identité sont des concepts importants a
examiner, et ce, aupres d’individus avec des conditions chroniques qui impliquent la
douleur, comme le syndrome de la fatigue chronique (Dickson, Knussen, & Flowers, 2008),
les douleurs au bas du dos (Smith & Osborn, 2007) et les conditions rhumatismales (Bode,
van der Heij, Taal, & van de Laar, 2010).

Dans une étude qualitative de Hellstrom (2001) aupres de 21 personnes avec une
condition chronique impliquant la douleur, cette chercheuse a indiqué que les participants se
décrivaient comme ayant une identité qui n’était pas stable et qui ne serait pas
nécessairement identique a ’avenir puisqu’ils ne savaient pas quelle serait leur condition
dans les semaines a venir. Conséquemment, les participants de Hellstrdom ont rapporté qu’ils
devaient se créer une identité nouvelle presque quotidiennement. Cette notion d’incertitude
ainsi que le deuil que les participants devaient faire a 1’égard de leur conceptualisation
créaient une crevasse identitaire et les individus se retrouvaient conséquemment en situation
ambivalente.

Plus récemment, dans une étude qualitative (AIP) portant sur la douleur chronique,
Arroll et Howard (2013) ont effectué des entrevues auprés de 10 participants avec
I’encéphalomyélite ou le syndrome de fatigue chronique. Suivant leurs analyses, ces
chercheurs ont indiqué que la réinvention de soi figurait comme une thématique importante
dans les expériences des participants. Semblablement aux résultats de notre étude, Arroll et
Howard n’ont pas indiqué que tous les participants dans leur étude ont vécu des réinventions
de soi accompagnées de résultats positifs. Par contre, ils ont indiqué que parmi les
participants ayant partagé des discours positifs, leurs expériences et leurs perspectives

¢taient semblables. Bref, Arroll et Howard ont indiqué que certains participants rapportaient
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des expériences de croissance post-traumatique, soit une réinvention de soi positive suite a
I’incidence de la maladie.

Autrement, nous avons trouvé que la réinvention de soi est un concept qui ressemble
a la reformulation cognitive, telle que présentée par Holtzman, Newth et DeLongis (2004).
Holtzman et ses collegues (2004) ont indiqué qu’une plus grande satisfaction avec le soutien
offert par un partenaire était liée a une plus grande utilisation (rapportée par les participants)
de stratégies d’adaptation, notamment la reformulation cognitive, I’expression des émotions
et la résolution de problémes. Il semblerait qu’un soutien offert qui est satisfaisant pourrait
avoir un impact sur la fagon dont la personne avec la douleur se pergoit (reformulation
cognitive) ou percoit la situation.

Certaines participantes dans notre étude ont indiqué qu’elles s’étaient réinventées
suite aux changements qu’elles avaient subis suite a I’incidence de la condition chronique.
Particuliérement, les participantes qui s’étaient réinventées semblaient plus contentées de
leur situation actuelle, et méme mieux adaptées. Nos résultats corroborent les conclusions
qu’ont apportées Arroll et Howard (2013) : il y a certainement des avantages a se réinventer
suite a un changement important comme le développement d’une condition chronique.

Puisque la réinvention de soi a été indiquée par nos résultats et par d’autres
chercheurs (p. ex., Dickson et coll., 2008) comme une stratégie d’adaptation efficace, nous
recommandons de poursuivre des études afin de mieux comprendre les mécanismes qui
permettent a certains individus de bien se réinventer. D’autant plus, les protocoles de
traitements multidisciplinaires devraient incorporer un volet qui explorent les stratégies

d’adaptation des individus et qui offrent une formation pour en développer davantage.
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Enfin, nos résultats corroborent aussi les résultats de Holtzman et ses collégues
(2004) en indiquant que le soutien provenant d’un proche peut avoir un impact sur les
stratégies d’adaptation utilisées, particulierement la réinvention de soi. Certaines
participantes ont indiqué des exemples spécifiques ou leur partenaire venait les soutenir et
en méme temps facilitait I’émergence d’un nouveau concept de soi (p. ex., participation a
une nouvelle entreprise ou a une nouvelle activité). Conséquemment, les interventions
aupres de patients recevant un nouveau diagnostic, spécifiquement une condition chronique,
devraient inclure une composante qui inclut un aidant naturel dans la discussion du concept
de soi.

La personnification de la douleur. Lors des entrevues, les participantes ont souvent
discuté de la douleur et de leur conceptualisation de celle-ci, méme si les questions
d’entrevue ciblaient I’expérience du soutien obtenu. Leur conceptualisation de la douleur se
liait fréquemment a leur perception de soi.

Dualité : corps et esprit /douleur comme tierce partie. Dans une étude aupres de 6
participants avec de la douleur chronique au bas du dos, Smith et Osborn (2007) ont utilisé
I’approche qualitative AIP pour examiner 1’expérience des participants quant a leur
conceptualisation de soi et la douleur. Les chercheurs ont identifié, entre autres, une
thématique intitulée « I’impact négatif de la douleur sur le concept de soi (The negative
impact of pain on the self) », indiquant implicitement une dualité. Smith et Osborn ont aussi
indiqué, avec des extraits d’une des entrevues, qu’une participante se décrivait comme ayant
deux soi : une bonne personne et une personne malintentionnée. Les extraits indiqués par
Smith et Osborn ressemblent beaucoup a certains extraits dans la présente étude qui ont été

codifiés par la thématique de dualité.
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Par exemple, dans notre étude, Sonia a expliqué cette dichotomie entre les aspects
physiques et cognitifs en décrivant qu’elle était dans un : « autre stage dans (sa) vie... ... qui
a fallu qu’ (elle) apprenne a accepter et mentalement continuer. Physiquement (elle)
n’etai(t) pas capable. » Nancy aussi a indiqué qu’elle ressentait un bris dans la
communication entre son corps et son esprit en disant : « ton corps te suit puis regarde, faut
juste qu’il fasse ce que tu demandes. » Elle a continué en élaborant qu’elle réalisait
maintenant « (qu’elle) n’avait pas le contréle de cette section-la de (son) corps. »

Dans une autre étude du type AIP, cette fois aupres de 10 participants avec de la
douleur chronique au dos (Snelgrove & Liossi, 2009), les chercheurs ont identifi¢ un théme
superordonné qui ressemblait au theme de la dualité entre le corps et 1’esprit identifié dans
notre étude. Avec leurs résultats, Snelgrove et Liossi (2009) ont indiqué que les participants
décrivaient fréquemment la douleur comme une tierce personne ou un intrus envahissant le
corps du participant. Dans une continuation de 1’étude de Snelgrove et Liossi, 8 participants
ont pass¢ des entrevues dans le contexte d’une recherche longitudinale. Les résultats de cette
¢tude ont indiqué que les participants continuaient, aux temps 2 et 3 de 1’étude, a indiquer
que leur concept de soi incluait a la fois la douleur et la condition chroniques (Snelgrove,
Edwards, & Liossi, 2013). Semblablement a certaines participantes dans notre étude, les
participants de I’étude longitudinale ont indiqué, a tous les instants de prise de données,
qu’ils ressentaient une dichotomie importante entre leur corps douloureux et leur concept de
soi.

Dans 1I’¢tude qualitative d’Hellstrém (2001), empruntant une approche
phénoménologique ressemblant a 1’ AIP, cette chercheuse a fait des entrevues avec 21

personnes qui souffraient de douleur chronique. Selon ses résultats, elle a pu indiquer 4
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thématiques majeures dans lesquelles se sont classifiées les analyses; la premicre thématique
se rapportant a la thématique de dualité. Dans son étude, Hellstrom a indiqué des extraits ou
ses participants décrivaient qu’ils se sentaient a part de leur corps et qu’ils ressentaient que
leur personne et leur corps étaient devenus des entités distinctes. Cette notion se rattache a la
thématique que nous avons identifiée au cours des analyses. Cette méme chercheuse a
indiqué des extraits ou un participant a partagé qu’il se faisait « attaquer » par la douleur.

Dans une autre étude qualitative AIP, Osborn et Smith (2006) ont fait des entrevues
aupres de 6 personnes avec de la douleur au bas du dos. Une thématique superordonnée
identifiée dans leur étude a été la séparation du corps et du soi. Les participants de cette
¢tude ont indiqué lors de leurs entrevues que lorsque leur corps était en douleur, ils
ressentaient que leur corps devenait comme une matiére séparée et ne faisait plus partie de
soi. De plus, il était tres difficile pour les participants de discuter du fonctionnement de leur
corps avant qu’ils commencent a souffrir de la douleur puisque cette personne (avant la
douleur) n’était plus la méme. Cette conceptualisation ressemble étroitement a la description
qu’a faite Nancy lorsqu’elle a parlé de la différence entre son corps avant la douleur et
apres; elle a indiqué qu’apres que la douleur a commencé, elle a décidé de ne pas s’identifier
a celle-ci.

Les résultats de notre étude offrent du soutien aux résultats d’études qualitatives AIP
dans le domaine de la douleur chronique et de la conceptualisation de soi (p. ex., Snelgrove
& Liossi, 2009; Osborn & Smith, 2006). En somme, les individus qui souffrent de condition
chronique qui implique la douleur rapportent une dichotomie quant a la conceptualisation
qu’ils ont de soi et de leur corps : la douleur devient personnifiée et se manifeste comme

entité distincte. Cette dichotomie, comme indiquée par les chercheurs, est reliée a des
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manifestations psychologiques et physiques négatives, telles une plus grande sévérité de la
douleur et une moins bonne estime de soi (p. ex., Hellstrdém, 2001; Smith & Osborn, 2007;
Snelgrove et coll., 2013). Par extrapolation, nous pouvons aussi postuler que cette
perception de dualité entre le soi et la douleur pourrait avoir un impact sur 1’aide qu’apporte
le partenaire intime a I’individu avec la douleur chronique.

Les chercheurs proposent que cette dichotomisation du soi et de sa douleur soit
incluse dans les traitements biopsychosociaux de la douleur chronique (Osborn & Smith,
2006; Snelgrove et coll., 2013). En fait, les chercheurs ont aussi indiqué qu’en incorporant la
douleur dans la conceptualisation de soi et de lui apporter une acceptation, les
manifestations négatives de la douleur, comme la dépression, I’anxiété et les limites
fonctionnelles, sont diminuées (Chiros & O’Brien, 2011; McCracken & Eccleston, 2003).
L’acceptation de soi s’est démontrée a plusieurs reprises comme un outil efficace contre les
effets néfastes que peuvent avoir les conditions chroniques qui impliquent la douleur, et ce,
dans le contexte de thérapies cognitivo comportementales (Brooks, Rimes, & Chalder,
2011), de programmes d’activités physiques telles que le yoga (Tul, Unruh, & Dick, 2011)
et de thérapies de pleine conscience (Delgado, Bravo, Hidalgo, & Vila y Reyes del Paso,
2012).

Pour le moment, nous n’avons pas de preuves que la conceptualisation de la douleur
est directement liée a la perception du soutien qui est apporté a I’individu qui a de la douleur
chronique. Par contre, notre compréhension de sa conceptualisation de la part des individus
avec la condition chronique semble importante afin de développer des interventions

efficaces a tous les niveaux.
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Sommaire des contributions scientifiques et retombées cliniques : le concept de
soi. Nos résultats quant au concept de soi, nous ont permis de faire plusieurs liens importants
avec la littérature existante. Entre autres, nous avons démontré que plusieurs thématiques
que nous avons identifiées démontraient une transférabilité théorique. Par exemple, avec nos
résultats nous avons dévoilé des thématiques ou des notions qui ont aussi ét¢ identifiées
aupres d’autres d’échantillons semblables : la recherche de son identité (Smith & Osborn,
2007), I’auto-efficacité (Martire et coll., 2011), la culpabilité (Rook et coll., 2011) et le soi
qui est dichotomisé (p.ex., Snelgrove et coll., 2013; Osborn & Smith, 2006).

De plus, avec nos résultats par rapport au concept de soi, nous avons soulevé des
concepts innovateurs qui s’ajoutent aux connaissances dans le domaine du soutien, du
concept de soi et de la douleur chronique : certains résultats identifiés méritent une
investigation plus poussée. Par exemple, nous avons identifi¢ un nouveau concept qui est
important afin de maitriser notre compréhension de la relation entre le concept de soi et la
douleur chronique : la responsabilisation / la distanciation. A part des liens que nous avons
faits avec 1’auto-efficacité, nous n’avons pas identifié des études se rapportant
spécifiquement a ces concepts. En fait, il se pourrait que cette étude soit la premiére a lier la
responsabilisation/la distanciation a la douleur chronique. Une autre thématique innovatrice
que nous avons identifiée, la fin de la vitalité, suggére qu’il serait important d’examiner
comment les croyances par rapport a son propre vieillissement pourraient affecter comment
une personne percoit le soutien de son partenaire.

Nos analyses par rapport au concept de soi peuvent aussi avoir plusieurs implications
quant aux retombées cliniques. Particulierement, les professionnels de la santé devraient se

pencher sur I’utilisation des approches d’acceptation de soi dans les protocoles de traitement
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chez les gens avec des conditions chroniques impliquant la douleur (p.ex., McCracken &
Eggleston, 2003).
La relation de couple

Par I’entremise des entrevues avec les participantes, notre premier but était de mieux
cerner I’expérience de ces derniéres a 1’égard du soutien qu’elles recevaient de la part de
leur partenaire intime. Invariablement, les participantes ont partagé librement leurs
perceptions du soutien obtenu, mais aussi de leurs conceptualisations de soi, de la douleur, et
enfin, de la relation de leur couple. Au cours des analyses, les sous-thématiques suivantes,
par rapport a la relation de couple, ont ét¢ identifiées : 1) la gestion du couple, et 2) la
transformation du couple.

Gestion du couple. Parmi les couples qui vivent avec une condition chronique qui
implique la douleur, des stratégies de gestion sont nécessaires afin de composer avec
plusieurs difficultés se rattachant a la douleur chronique. Ci-dessous, nous discuterons des 3
mini-thémes se rapportant a la gestion du couple : 1) les activités communes; 2) 1’équilibre
dyadique; et 3) les comportements d’attachement.

Activités communes. D’apres nos résultats, ainsi qu’intuitivement, nous pouvons
postuler que les couples qui participent a des activités ensemble seront plus heureux et
satisfaits a I’égard de leur relation. Effectivement, dans des études récentes, les chercheurs
indiquent que la satisfaction issue de la participation a des activités communes peut
conséquemment affecter la satisfaction interpersonnelle du couple (Johnson, Zabriskie, &
Hill, 2006; Ricard, Beaudry, & Pelletier, 2012). Nous pouvons postuler que ces résultats
s’appliqueraient aussi a un couple dans lequel une personne vit avec une condition qui

implique la douleur chronique, mais malheureusement, nous n’avons pas identifi¢ d’études a
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ce sujet. Cependant, certaines études qui s’appliquent directement au soutien social ou a la
douleur chronique peuvent nous informer quant aux mécanismes théoriques qui font en sorte
que les activités communes sont utiles afin de transiger avec la douleur chronique.

Lakey et Orehek (2011) ont proposé de considérer la théorie de la régulation
relationnelle afin de mieux expliquer les mécanismes sous-jacents au soutien social. Cette
théorie propose que les interactions ordinaires (p. ex., discussions d’événements spéciaux,
intéréts communs) puissent avoir d’importantes conséquences affectives chez les individus
qui subissent une situation stressante, notamment la douleur chronique. Lakey et Orehek ont
propos¢ que les interactions ordinaires, et non les interactions pendant lesquelles nous
ciblons la situation stressante (p. ex., la douleur), aménent des changements positifs et
bénéfiques chez I’individu qui se retrouve en situation stressante. Nos résultats apportent
une validité empirique a cette étude théorique de Lakey et Orehek (2011).

Enfin, suite a nos résultats, nous postulons que les activités communes offrent une
panoplie de bénéfices au couple ainsi qu’aux individus, et que c’est entre autres par ces
mécanismes positifs que I’individu qui a une condition chronique qui implique la douleur
peut développer une résilience vis-a-vis de sa maladie. Par contre, des études sont
nécessaires afin de mieux cerner les avantages que peuvent apporter de telles interactions
chez ces individus.

Equilibre dyadique. Les participantes dans notre étude ont indiqué a quelques
reprises qu’elles recherchaient un sentiment d’équité dans la relation avec leur partenaire
intime. Les extraits que nous avons codifiés comme équilibre dyadique signifiaient que la
participante avait fait une référence a un équilibre (ou un déséquilibre) quelconque au sein

de la relation intime dans laquelle elle se retrouve. Le déséquilibre dyadique, selon les
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chercheurs, indique qu’au moins un individu dans la relation ressent qu’il ou elle contribue
plus a la relation qu’il ou elle en est récompensé(e), ou vice-versa (DeMaris, 2010).
Plusieurs chercheurs ont indiqué qu’un déséquilibre dyadique est lié a plus de détresse au
sein du couple (p. ex., Hatfield, Rapson, & Aumer-Ryan, 2008) et ultimement, une plus
grande chance que I"union du couple sera dissolue (DeMaris, 2007; Grote & Clark, 2001;
Frisco & Williams, 2003; Joyner, 2009). Ces résultats ont aussi été indiqués dans des études
aupres d’individus avec des conditions chroniques (Kleiboer, Kuijer, Hox, Schreurs, &
Bensing, 2006; Kuijer, Buunk, & Ybema, 2001; Ybema, Kuijer, Buunk, DeJong, &
Sanderman, 2001)

Dans une étude de la part de Kuijer et ses collegues (2001), 106 individus avec le
cancer, ainsi que leur partenaire, ont été¢ comparés avec 80 couples en santé. Les participants
ont tous répondu a une batterie de questionnaires et les résultats ont indiqué que les
individus avec le cancer rapportaient qu’ils ressentaient un plus grand déséquilibre dans leur
relation amoureuse; plus spécifiquement, ils indiquaient un sentiment qu’ils recevaient plus
de bénéfices qu’ils en contribuaient. Ce déséquilibre n’était pas indiqué chez leur partenaire
ni chez les couples en santé.

Les participantes dans notre étude ont partagé des récits dénotant des sentiments
d’équilibre et de déséquilibre. Par exemple, Huguette nous a parlé de plusieurs sentiments,
comme la tristesse ou 1’ennui, qu’elle avait vécus pendant les moments ou le déséquilibre
¢tait tres évident pour elle dans sa relation. De tels sentiments de déséquilibre ont aussi été
indiqués dans la littérature scientifique et selon ces chercheurs, un déséquilibre peut
certainement amener des sentiments négatifs, comme la honte, la culpabilité, la colére ou le

ressentiment chez les individus (Hatfield et coll., 2008).
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Pour les participantes dans notre étude, un déséquilibre au sein de la relation intime a
souvent été identifié et communiqué lors de I’entrevue. Particulieérement, Nancy a indiqué
qu’il y avait eu des périodes de déséquilibre dans sa relation lors de sa maladie, et que lors
des moments plus aigus de sa maladie, son conjoint €tait responsable de 70 % des taches
ménageres. Par contre, Nancy n’a pas indiqué, comme les autres participantes, qu’elle avait
été inconfortable ou en détresse quant a ce déséquilibre. En fait, Nancy a indiqué que son
mari avait passé des moments difficiles dans sa vie professionnelle pendant que Nancy se
retrouvait au début de sa condition. Elle nous a dit qu’elle-méme était venue a 1’aide de son
mari lors de cette période difficile pour lui, et ce, au moment ou elle se trouvait a recevoir du
soutien de lui. Nancy nous a indiqué qu’elle avait vécu une réciprocité et un équilibre quant
au soutien échangé dans sa relation.

Quelques chercheurs ont indiqué justement que la réciprocité du soutien, de la part
de la personne qui la regoit, peut atténuer les sentiments de déséquilibre qui sont parfois le
résultat d’un tel échange (Gleason, lida, Bolger, & Shrout, 2003; Kleiboer et al., 2006;
Wright & Aquilino, 1998). Dans une étude aupres de 61 patients avec la sclérose en plaques
et leur partenaire, Kleiboer et ses collegues (2006) ont indiqué que le soutien instrumental
(p. ex., compléter des tdches ménageres), lorsqu’il est réciproque, est li¢ a une plus grande
estime de soi chez le patient et son partenaire. Par contre, pour 1’échange du soutien
émotionnel, ils ont indiqué qu’il n’était pas nécessaire qu’il soit réciproque pour que
I’estime de soi et le bien-Etre des patients et des partenaires soient élevés. D’autant plus,
lorsque les patients dans 1’étude de Kleiboer rapportaient qu’ils apportaient plus de soutien
émotionnel a leur partenaire, ils rapportaient aussi un plus grand sentiment de bien-étre.

Kleiboer et ses collegues ont conclu, entre autres, qu’il serait important de continuer
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d’examiner la réciprocité du soutien par rapport aux différents types — notamment
émotionnel et instrumental. IIs ont aussi postulé que la réciprocité du soutien pourrait se
faire en utilisant un mélange des types de soutien, par exemple, lorsqu’un patient apporte de
la réciprocité au soutien instrumental que lui apporte son partenaire en lui apportant a son
tour un soutien émotionnel. Cette explication pourrait justement s’appliquer a Nancy et son
mari; cette dernic¢re a apporté du soutien émotionnel a son mari (c.-a-d., du soutien quant a
sa situation difficile au travail) alors qu’il lui apportait, entre autres, du soutien instrumental
en accomplissant plusieurs tiches ménageres a la maison.

Nos résultats quant a la réciprocité du soutien et 1’équilibre dyadique se rattachent a
plusieurs thématiques que nous avons discutées dans les extraits et les sections précédentes.
Donner du soutien, a la suite d’en recevoir, est slirement 1i¢ a une augmentation du
sentiment de compétence (auto-efficacité), d’autonomie et peut offrir une distraction a la
personne avec la condition chronique. En plus de réaffirmer les résultats empiriques qui
indiquent que I’équilibre dyadique est une composante essentielle dans la structure de la
relation de couple, nos résultats suggérent qu’un individu qui ne peut pas offrir un soutien
identique a celui qu’il recoit de son partenaire peut au lieu offrir un soutien adapté a ses
habiletés et en retirer les bénéfices.

Les comportements d’attachement. Lors de la conceptualisation de cette étude et
I’adoption du modele qualitatif AIP comme processus de recherche et d’analyse, nous
avions postulé que la théorie de I’attachement viendrait informer nos analyses et ainsi serait
présente dans la dissémination de nos résultats. Dans la section suivante, nous discuterons
du mini-théme des comportements de 1’attachement qui comprend les concepts suivants: 1)

la poursuite et 2) le repoussement du partenaire. Nous allons aussi discuter de certains
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extraits de la part d’une participante qui démontrait des comportements qui ressemblaient a
un style d’attachement stir/autonome.

Repoussement et poursuite du partenaire intime. Plus t6t, nous avons briévement
discuté des types d’attachement proposés par les experts dans le domaine de I’attachement
(Bartholomew, 1990; Hazan & Shaver, 1987) ainsi que le modele de Mikulincer et Shaver
(2007) qui explique la dynamique entre 1’individu et les menaces qu’il percoit. Ci-dessous,
nous discuterons de ces concepts en faisant des liens avec des extraits que nous avons
codifiés comme le repoussement ou la poursuite du partenaire.

Le repoussement du partenaire — la désactivation des stratégies d’adaptation.
Certaines participantes dans notre étude ont indiqué qu’elles ne cherchaient pas le soutien de
leurs proches, mais qu’au contraire, elles s’effor¢aient de transiger seules avec plusieurs
moments difficiles liés a leur condition. Entre autres, une participante a exprimé que ses
difficultés seraient trop difficiles pour son mari et qu’il ne comprendrait pas ce qu’elle vivait
pour ensuite indiquer qu’elle « le laissait entrer » quand sa condition s’améliorait, mais
qu’en général elle se tenait de transiger avec la douleur par elle-méme.

Ces comportements, tels que rapportés par nos participantes, se comparent a ce que
Mikulincer et Shaver (2007) auraient indiqué comme une désactivation des comportements
d’attachement ou méme un style d’attachement insécurisé (évitant). Par contre, il est
important de souligner que nos analyses reflétent nos observations a partir des entrevues
aupres des participantes : nous n’avons pas mesuré¢ le style d’attachement des participantes.

Les comportements qui indiquent une désactivation des stratégies d’adaptation (le
style d’attachement insécurisé-évitant) n’ont pas souvent été liés directement aux

conséquences néfastes qui résultent souvent d’une condition chronique qui implique la
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douleur (p. ex., intensité de la douleur, catastrophization). Dans une étude de Porter et ses
collegues (2012), les chercheurs ont indiqué qu’un style d’attachement insécurisé (évitant),
parmi 127 individus avec le cancer des poumons, est li¢ a un moins bon fonctionnement
global et un bien-étre négatif. Cependant, cette étude est une des rares dans un contexte
d’une condition chronique qui a indiqué plus de conséquences négatives parmi les individus
a styles d’attachement insécurisé (évitant) que le type insécurisé (anxieux). En fait, dans la
plupart des études a jour, dans le domaine de la douleur chronique ol on examine le style
d’attachement d’une personne et le soutien qu’elle percoit recevoir, les résultats nous
indiquent que le style d’attachement insécurisé (évitant) est moins influant dans les
interactions entre le bien-&tre de 1’individu malade et le soutien percu (Gauthier et coll.,
2012; Porter, Davis, & Keefe, 2007).

La poursuite du partenaire — I’hyperactivation des stratégies d’adaptation. Dans la
littérature scientifique, I’attachement du style insécurisé (anxieux) semble avoir une
influence plus importante sur les attitudes et les comportements qui se rapportent a la
maladie que le style d’attachement insécurisé (évitant) (p. ex., Ciechanowski et coll., 2003).
C’est-a-dire que les individus avec un style d’attachement insécurisé (anxieux) ont été, a
jour, plus probable de rapporter des attitudes, des croyances et des comportements plus
négatifs par rapport a la santé en général (Martinez, Miro, Sanchez, Mundo, & Martinez,
2012). L’hyperactivation des MIOs, selon les chercheurs, est plus fréquemment associée aux
conséquences négatives rapportées par plusieurs individus avec une condition chronique
impliquant la douleur (Forsythe, Romano, Jensen, & Thorn, 2012), comme une plus grande
limitation fonctionnelle (McWilliams, Cox, & Enns, 2000), et une plus grande détresse face

a la douleur (Ciechanowski et coll., 2003; Meredith et coll., 2007). D’autant plus, les
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chercheurs ont indiqué que le catastrophisme de la douleur, ¢’est-a-dire une hyper-vigilance
cognitive et affective a la douleur actuelle ou anticipée (Sullivan et coll., 2001), est un
construit qui ressemble beaucoup au style d’attachement insécurisé (anxieux) (Gauthier et
coll., 2012; McWilliams & Holmberg, 2010).

A la suite des analyses des entrevues dans notre étude, nous avons identifié quelques
extraits ou les participantes indiquaient qu’elles poursuivaient leur partenaire. Par exemple,
certaines participantes indiquaient qu’elles recherchaient parfois la rassurance de leur
partenaire, et ce, a maintes reprises, quant a la stabilité de leur relation.

Bref, nos résultats aident a faire des liens entre les comportements d’hyperactivation
des stratégies d’adaptation (style d’attachement insécurisé-anxieux) et I’obtention du soutien
dans un contexte de douleur chronique. Ces résultats indiquent qu’il est important
d’entreprendre des études dans lesquelles on examine les comportements liés aux
mécanismes de 1’attachement.

La désactivation et I’hyperactivation — le style d’attachement désorganisé. Dans la
seule étude a ce jour dans laquelle les chercheurs ont examiné 1’interaction des styles
d’attachement et de la perception du soutien obtenu par un partenaire intime, les chercheurs
ont indiqué que le style d’attachement désorganisé, ainsi que le style insécurisé (anxieux),
¢taient liés a une perception d’un soutien négatif (p. ex., punisseur) de la part du partenaire
(Forsythe et coll., 2012).

D’autres chercheurs ont indiqué que le type d’attachement désorganisé¢, dans le
contexte d’une condition chronique impliquant la douleur, a été 1ié¢ a une plus grande

détresse émotionnelle (Cichanowski et coll., 2003), plus de catastrophisme de la douleur
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(McWilliams & Asmundson, 2007; McWilliams & Holmberg, 2010) et une plus grande
intensité de la douleur (Forsythe et coll., 2012).

Lors de la codification des entrevues, nous avons remarqué que certains extraits
méritaient d’étre codifiés par le théme du repoussement du partenaire et aussi du theme de la
poursuite du partenaire. Par exemple, dans un extrait de la part d’Huguette, elle a indiqué
qu’elle recherchait I’attention de son mari en lui disant : « écoute Philippe, ¢a serait le fun
que tu restes un peu... Je commence a étre tanné, ¢a fait longtemps je dis rien, c’est correct,
je sais que tu as ca a faire, je sais que t’aimes ¢a, mais... mais nous autres aussi on existe ».
Avec ce, Huguette a démontré une hyperactivation des stratégies d’adaptation pour obtenir
un soutien et se présente comme ayant un style insécurisé (anxieux). Par contre, dans le
meéme extrait, Huguette a continué en indiquant a son mari qu’elle voulait « s’en aller »,
toutefois sans lui spécifier qu’elle ne planifie pas le quitter, mais plutot qu’elle veut aller au
magasin. La manicre désorganisée par laquelle Huguette tente d'obtenir le soutien qu’elle
convoite ne semble pas étre efficace; a plusieurs reprises au cours de ’entrevue elle a
indiqué qu’elle se sentait invisible dans les yeux de son mari. En somme, I’alternance entre
les stratégies d hyperactivation et de désactivation ne semblait pas étre efficace pour cette
participante.

Le style d’attachement sécuriseé. Dans la plupart des études, les styles d’attachement
insécurisés (anxieux, évitant et/ou désorganisé) sont plus souvent examinés par les
chercheurs. Les adultes qui indiquent un style d’attachement sécurisé ne sont pas souvent
examinés ou méme décrits, mais généralement, les experts postulent qu’un attachement sir
facilitera une adaptation émotionnelle positive au stress (p. ex., Mikulincer & Shaver, 2007).

Justement, quelques études aupres d’individus en bonne santé physique, ont indiqué que les
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adultes sécurisés vont chercher et recevoir le soutien de maniéres positives et adaptatives
(Collins, Guichard, Ford, & Feeney, 2006; Davila & Kashy, 2009; Simpson, Winterheld,
Rholes, & Orina, 2007). Par exemple, dans une étude aupres de 114 couples en santé, les
individus rapportant un style d’attachement sécurisé rapportaient aussi que leur partenaire
les approchait pour obtenir du soutien (Davila & Kashy, 2009). Ces résultats de Davila et
Kashy semblent se lier a la thématique que nous avons discutée plus tot, soit la réciprocité
du soutien (équilibre dyadique).

Justement, la participante qui nous a partagé ses expériences de soutien réciproque
est aussi une personne qui indique, selon nous, des comportements d’attachement qui
proviennent d'un systéme sécurisé. Cette participante, Nancy, nous a indiqué a plusieurs fois
lors de son entrevue qu’elle se sert de techniques efficaces afin d’obtenir le soutien désiré de
la part de son conjoint (p. ex., communication, collaboration, connaissance de ses limites).
Elle a aussi indiqué qu’elle s’est responsabilisée face a sa condition en impliquant, des le
début, son conjoint dans la planification des stratégies d’adaptation a prendre pour transiger
avec la douleur.

Les études qui ont été entreprises aupres des individus avec des conditions
chroniques impliquant la douleur indiquent aussi que les personnes ayant un style
d’attachement sécurisé ont de meilleurs résultats quant a leur maladie. Ils indiquent que le
style d’attachement sécurisé, en comparant aux styles insécurisés (anxieux, évitant et/ou
désorganisé), est li¢ a une moins grande intensité de la douleur (Forsythe et coll., 2012;
McWilliams et coll., 2000), moins de détresse émotionnelle (Ciechanowski et coll., 2003;
Forsythe et coll., 2012; Meredith et coll., 2007) et une plus grande auto-efficacité face a la

douleur (Meredith et coll., 2006). De plus, dans 1’é¢tude récente de Forsythe et ses collegues
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(2012) aupres de 182 individus avec la douleur chronique, on a indiqué que les participants
ayant un style d’attachement sécurisé¢ étaient moins susceptibles de percevoir le soutien de
leur partenaire comme étant négatif.

En somme, notre étude nous permet de faire des liens avec des comportements qui
ont été rapportés par les participantes qui sembleraient indiquer une hypoactivation ou une
hyperactivation des stratégies d’adaptation en lien avec ’attachement. Particuli¢rement, on a
observé que certaines participantes démontraient des comportements qui ressemblaient a la
dramatisation (p.ex., Huguette qui dit & son mari qu’elle quittera) ou pour d’autres, le retrait
(p.ex., Sonia qui ne voulait pas partager ses inquiétudes avec son conjoint). Une autre
participante (Nancy) a démontré des comportements qui pourraient indiquer un style
d’attachement sécurisé (ou une activation mesurée du systéme d’attachement) démontrant
des caractéristiques d’un style d’attachement sécuris¢ : elle acceptait le soutien de son
conjoint, tout en négociant avec lui et en lui offrant de la réciprocité de soutien.

La transformation du couple. Afin de mieux transiger avec la douleur chronique,
les participantes ont parfois emprunté des stratégies pour transformer la relation de couple.
Les extraits indiquant cette métamorphose ont été codifiés sous les mini-thémes suivants : la
réinvention du couple et le couple qui affronte la douleur.

La réinvention du couple. Comme avec la thématique superordonnée du concept de
soi, une réinvention a aussi été indiquée par les participantes par rapport a la
conceptualisation du couple. Certaines participantes ont indiqué qu’elles ont accompli cette
réinvention avec leur conjoint tandis que d’autres n’ont pas été capables d’amorcer une

réinvention du couple.
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Il est apparent qu’a la suite d’un changement important dans la santé d’un individu
au sein d’un couple, on indique aussi des changements quant a I’identité et les interactions
habituelles du couple. Comme nous I’avons discuté dans la section de la thématique du
concept de soi, I’identité et la réinvention de soi semblent étre d’importants facteurs dans
I’adaptation de I’individu a une condition chronique. Nous postulons que lorsqu’un individu
fait partie d’un couple, la création ou la réinvention d’une identité dyadique est aussi
nécessaire.

Dans une étude qualitative auprés de 25 individus ayant eu un infarctus du myocarde
ainsi que leur partenaire intime, Goldsmith, Lindholm et Bute (2006), ont indiqué que les
interactions au sein de ces couples, par rapport a des comportements de santé (p. ex., bien
manggé, faire de 1’exercice), avaient eu une influence importante sur 1’identité de I’individu
malade ainsi que I’identité globale du couple.

Dans une recension systématique de la littérature scientifique portant sur les
maladies coronariennes et les conséquences au sein des relations dyadiques, Dalteg,
Benzein, Fridlund et Malm (2011) ont indiqué que 5 thématiques importantes ressortaient
parmi les 20 articles qu’ils avaient révisés. Entre autres, Dalteg et ses collegues ont indiqué
qu’une thématique importante était un changement de roles au sein de la relation. Un
changement de role incluait un échange des tiches ménageres, une plus grande
responsabilisation du partenaire et un changement de 1’identité sexuelle du couple. Bien que
ces changements se soient avérés difficiles, Dalteg et ses collegues ont aussi indiqué que
dans les articles ciblés par leur étude, une plus grande solidarité aupres des couples suivant

ces changements.
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En somme, ces résultats en plus des notres indiquent qu’un changement important
dans la santé d’une personne au sein d’un couple entraine parfois des efforts a se réinventer
comme couple. Pour certaines personnes, cette réinvention peut avoir beaucoup de succes et
méme améliorer la satisfaction et le fonctionnement du couple.

Le couple qui affronte la douleur. Plus t6t, dans la section portant sur la
conceptualisation de la douleur, nous avons indiqué que parfois les participantes, lors de
leurs entrevues, avaient personnifié¢ la douleur en lui apposant des caractéristiques humaines
(p. ex., se battre contre la douleur, mettre la douleur dans un coin). Enfin, nos analyses ont
aussi indiqué que cette personnification de la douleur était importante dans la
conceptualisation du couple. Particuliérement, les participantes qui opposaient la douleur
avec ’aide et le soutien de leur partenaire semblaient plus satisfaites et heureuses quant a
leur relation. Par exemple, dans un extrait de la part de Nancy, elle a indiqué que lorsque la
douleur chronique a pris de I’ampleur dans sa vie, elle a di se battre contre « les gens » et
que son conjoint 1’a toujours soutenu dans ses affrontements. On pourrait méme dire que les
« gens », comme indiqué par Nancy, symbolisaient la douleur contre laquelle elle
s’affrontait.

Dans une étude de Morea, Friend et Bennett (2008) aupres de 108 individus avec la
fibromyalgie, on a indiqué qu’un individu qui incorpore sa condition chronique - et par
extension sa douleur- dans la conceptualisation qu’il a de soi, cet individu aura une moins
grande satisfaction globale a I’égard de sa vie. Nous avons tenté d’identifier des études
examinant la conceptualisation du couple vis-a-vis de la douleur, mais nous n’avons pas

identifi¢ d’études pertinentes. En somme, nos résultats suggérent que la conceptualisation du
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couple qui affronte la douleur, ou d’ailleurs n’importe quel événement stressant, devrait étre
examinée de plus pres.

Sommaire des contributions scientifiques et retombées cliniques : la relation de
couple. Nos résultats quant a la relation de couple, nous ont permis de faire plusieurs liens
importants avec la littérature existante. Entre autres, nous avons indiqué des résultats quant
aux comportements d’attachement qui sont en paralléle avec les résultats de la littérature des
styles d’attachement et du soutien dans un contexte de la douleur chronique.

De plus, avec nos résultats par rapport a la relation du couple, nous avons soulevé
des concepts innovateurs qui s’ajoutent aux connaissances dans le domaine du soutien au
sein du couple dans un contexte de la douleur chronique. Par exemple, il serait intéressant
d’explorer le lien entre la réciprocité du soutien (équilibre dyadique) dans le couple et le
sentiment d’auto-efficacité. On pourrait postuler que lorsque la personne qui souffre d’une
condition chronique offre du soutien a son partenaire, elle peut ensuite ressentir une
augmentation de son sentiment d’auto-efficacité. Ensuite, il serait intéressant d’identifier les
facteurs qui permettent aux couples de faire équipe contre la douleur (ou d’autres obstacles
semblables).

Enfin, nos analyses par rapport a la relation de couple peuvent aussi avoir plusieurs
implications quant aux retombées cliniques. Particulierement, les professionnels de la santé
devraient se pencher sur I’enseignement d’approches thérapeutiques qui favorisent la

réciprocité et la réinvention du couple, et ce dans un contexte de douleur chronique.

Sommaire des résultats - Contributions originales
L’objectif primaire de cette étude a été de faire I’exploration qualitative de la

perception du soutien obtenu chez des femmes ayant une condition chronique impliquant la
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douleur. Comme prévu, des thématiques se rapportant directement a la perception du soutien
ont émergé (c.-a.-d., les types de soutien et la visibilité du soutien), mais nous avons aussi vu
émerger des théemes qui s’éparpillaient parmi différentes catégorisations importantes. Au
niveau des thématiques individuelles, nous avons pu lier les concepts émergents a plusieurs
¢tudes dans la littérature scientifique courante et nous avons fait plusieurs liens avec lesquels
nous supportons les résultats d’études courantes, tout en offrant une perspective plus
détaillée de certains concepts. Par exemple, la littérature courante examine les évaluations
cognitives que font les individus avec des conditions chroniques vis-a-vis de leur propre
identité ou leur concept de soi. Avec nos résultats, nous avons pu offrir de nouvelles facettes
a ces conceptualisations (p. ex., fin de la vitalité, réinvention de soi/couple), et ce, d’une
perspective unique et idiographique, ancrée dans un contexte de douleur chronique. Ces
contributions sont uniques et peuvent servir a guider la conceptualisation de nouvelles
études.
Forces et limitations

La présente étude est une des premieres, au Canada et en frangais, a examiner la
perception du soutien de la part des individus avec une condition chronique impliquant la
douleur en utilisant la méthode qualitative AIP, telle que développée par Smith et Osborn
(2003). Jusqu’a présent, ce genre d’étude a surtout été effectué en Europe (Smith, 2011),
mais elles sont de plus en plus souvent exécutées en Amérique du Nord. Ceci dit, nous
désirons faire des recommandations aux chercheurs qui entreprendront ce type d’étude
prochainement tout en indiquant les limitations de notre propre étude.

Dans une étude récente, Smith (2011) a évalué 293 rapports d’études qualitatives du

style AIP en utilisant une liste de 4 criteres : 1) I’étude se soumet aux principes théoriques
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de base du style AIP : I’approche phénoménologique, heuristique et idiographique, 2) la
procédure est clairement détaillée, 3) I’analyse est cohérente, plausible et intéressante; et 4)
chaque théme est appuyé par des preuves suffisantes (p. ex., N = 4-8). En premier lieu, nous
pouvons conclure que lors de notre étude, nous avons généralement adhéré a tous ces
critéres. Par contre, il reste que dans 1’éventualité d’une étude subséquente du méme style,
nous avons quelques améliorations a suggérer.

Premierement, le processus utilisé lors des différentes étapes de 1’analyse devrait étre
détaillé davantage. Lors de notre étude, particulierement aux étapes de 1’identification des
thématiques, certaines réflexions dans 1’identification des différents themes n’ont pas été
identifiées. Nous suggérons que dans une étude du style AIP, les analystes devraient prendre
en notes toutes leurs réflexions, possiblement par I’entremise d’un enregistreur vocal, lors
des analyses. Puisque 1’approche AIP est fortement tributaire a 1’interprétation du chercheur,
le processus de sa propre interprétation pourrait devenir utile dans la rédaction des rapports.

Smith (2011) a aussi proposé une liste de criteres servant a évaluer les rapports écrits
a la suite des études qualitatives de type AIP. Entre autres, Smith, un expert dans ce
domaine, a recommandé que ces critéres soient utilisés dans 1’évaluation des théses au
niveau des études supérieures. Avec son premier critere, Smith a indiqué qu’en écrivant le
rapport d’une telle étude, le chercheur devrait miser son attention sur une composante en
particulier (p. ex., rédiger un rapport qui cible une thématique plus étroite). Dans le cas de
notre rapport, une focalisation penchée plus étroitement sur la thématique de la perception
du soutien aurait amélioré la rédaction du rapport final. En analysant les entrevues, et en
demeurant fidele a I’approche phénoménologique, I’analyste a di étendre ses analyses parmi

plusieurs spheres. Cette approche moins focalisée nous a empéchés d’effectuer des analyses
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pénétrantes, mais notre conceptualisation plus large nous a permis de découvrir plusieurs
nuances inattendues.

Selon Smith et ses collégues (2009), une autre recommandation de base qui est
importante a suivre lors d’une étude du type phénoménologique est de compléter une
« réduction phénoménologique » afin de mettre de c6té les préconceptions des chercheurs
avant de passer a I’analyse. Afin de bien accomplir la tiche de réduction phénoménologique
et d’adhérer aux critéres d’évaluations tels que proposés par Smith et ses collegues (2009),
nous suggérons que les chercheurs employant la méthode qualitative AIP s’assurent de
documenter les étapes prises afin d’accomplir la réduction phénoménologique comme
prescrit. C’est-a-dire d’enregistrer et prendre en note les étapes entreprises afin de compléter
cette exigence pour pouvoir en discuter davantage lors de la rédaction du rapport final.

Une des forces de I’approche AIP est sa qualité idiographique, soit I’exploration
détaillée du vécu d’un individu. Par contre, cette force peut aussi étre une faiblesse.
Premierement, puisque I’interprétation se fait a partir d’un trés petit échantillon homogene,
on ne peut généraliser a d’autres échantillons. Aussi, en ayant un si petit échantillon (n=5), il
est essentiel d’établir des critéres d’inclusions spécifiques. La spécificité d’un échantillon
d’une étude qualitative AIP doit étre maximisée afin d’augmenter la puissance des résultats
d’une étude. Malgré que nous nous sommes assurés d’établir plusieurs balises lors de la
conceptualisation de 1’étude, il serait juste d’en incorporer plus dans des études subséquentes
de ce genre. Par exemple, en examinant nos résultats, nous avons pu constater que des
différences étaient perceptibles au sein de notre petit échantillon quant a 1’age des
participantes. Les femmes plus jeunes (30 — 40 ans) ont présenté des dialogues différents

quant a certaines thématiques. Elles ont indiqué qu’elles étaient plus souvent dérangées par
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des conseils non sollicités et par des pensées qui dénotaient la fin de la vitalité. De plus elles
rapportaient de la difficulté a maintenir des activités communes avec leur conjoint. Ceci dit,
ces différences indiquent qu’une démarcation au niveau de I’age des participantes est
recommandée afin d’augmenter la spécificité d’une telle étude. Nous suggérons aussi que
des études semblables devraient étre menées aupreés d’autres échantillons (p. ex., les
hommes, les couples homosexuels, les gens avec des conditions impliquant la douleur
d’ontogenese inexpliquée). Il serait intéressant d’examiner les perceptions du soutien de la
part des gens plus agés (c.-a-d., les gens de plus de 65 ans) puisque nous arrivons a un
changement démographique mondial important ou les bébé-boumeurs seront bientot des
receveurs importants de soutien (c.-a-d., médical, économique, familial).

Une autre limitation qui émane du style d’étude qualitative que nous avons choisie
est qu’il n’est pas possible, compte tenu du paradigme philosophique de 1’approche AIP, de
mesurer la saturation théorique. La saturation théorique est une méthode utilisée dans
d’autres études qualitatives (p.ex., la théorie ancrée) afin de démontrer la puissance des
résultats. Cette approche exige que le chercheur continu a faire des entrevues et des analyses
jusqu’a ce qu’il n’y ait plus de nouvelles thématiques qui émergent du processus. L’étude
qualitative du style AIP découle d’une philosophie phénoménologique et idiographique; les
chercheurs indiquent que la richesse du contenu et I’unicité sont les concepts les plus
importants dans ce type d’étude (p.ex., Smith et coll., 2009). En théorie, une étude qui
emprunte 1’approche AIP pourrait compter seulement un participant et respecter les
principes philosophiques qui s’y rattachent.

Il est convenable de discuter de la fidélité inter-juge en discutant des limitations

puisque c’est certainement un critére d’évaluation qui est fréquemment discuté, et débattu,
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dans le cadre des études qualitatives. En employant le livre de Smith et ses collégues comme
guide pour la conceptualisation et la réalisation de cette étude, nous avons noté que la
fidélité inter-juges n'a ét€¢ mentionnée qu’une seule fois dans le livre en entier. Suite a la
remarque de cette omission, nous avons exploré plusieurs autres études a cet effet.
Notablement, la notion de la fidélité inter-juges dans le domaine des études qualitatives est
controversée. En général, les chercheurs dans le domaine qualitatif s’opposent a I’utilisation
d’un indice de fidélité inter-juges (p. ex., Yardley, 2000). Les experts dans le domaine des
¢tudes qualitatives indiquent qu’il est certainement possible de former deux analystes a
codifier des transcriptions en utilisant la méme méthode, par contre, ils proposent que
I’indice de fidélité inter-juges devient alors simplement une mesure de 1’accord des juges sur
I’interprétation des observations ou des données. Certains experts suggerent que de
demander un indice de fidélité inter-juges peut atténuer la créativité et I’extrapolation, des
caractéristiques essentielles au processus de la méthode qualitative (Yardley, 2000).
D’autant plus, dans I’approche AIP, I’interprétation de 1’expérience phénoménologique est
privilégiée et ne devrait pas étre soumise a des restrictions qui s’appliquent primordialement
aux méthodes quantitatives.

En somme, certaines limitations de cette étude sont inhérentes a la méthode utilisée
et ne peuvent étre modifiées. Par contre, nous reconnaissons plusieurs occasions d’améliorer
une telle étude, surtout en appliquant des mesures qui pourront contribuer a une plus grande
transparence du processus et des résultats.

Implications futures
Les résultats et les discussions apportés par cette étude indiquent qu’il est nécessaire

d’adapter le paradigme théorique qui est habituellement utilisé¢ pour déceler les mécanismes
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sous-jacents aux interactions biopsychosociales chez les individus avec des conditions
chroniques impliquant la douleur. Les théories qui ont été privilégiées et popularisées, par
rapport a notre compréhension de la douleur chronique, ne méritent pas 1’attention exclusive
des chercheurs et ne devraient pas déterminer les interventions qui servent de modéles dans
le domaine médical.

Antécédemment, les chercheurs ont fréquemment utilisé la théorie de I’effet tampon
du soutien social pour expliquer comment les individus peuvent protéger leurs proches lors
de moments stressants. En fait, avec cette théorie, les chercheurs ont proposé que les
personnes qui n’obtiennent pas beaucoup de soutien social subissent plus de difficultés
psychologiques lorsqu’ils sont confrontés par des événements stressants (Cohen & Wills,
1985). Une panoplie d’études sont basées sur cette théorie, par contre, depuis les 20
derniéres années, il est devenu clair que la théorie sous-jacente a un soutien social efficace
est beaucoup plus nuancée et complexe (p. ex., Meredith et coll., 2008). Les paradigmes
théoriques par lesquels nous tentons d’expliquer les effets du soutien qui est pergu par
I’individu qui souffre d’une condition chronique ne peuvent pas demeurer unidimensionnels
(p. ex., théorie du modele opérant) et doivent incorporer les facettes biologiques,
psychologiques et sociales qui ont toutes été indiquées comme étant des facteurs
¢tiologiques importants quant au développement et au maintien de la douleur chronique.

A partir d’une recension de la littérature, Meredith et ses collégues (2008) ont
propos¢ un modele explicatif du développement et du maintien de la douleur chronique. Ce
modele combine les composantes de la théorie de 1’attachement et de la notion que certains
individus ont des vulnérabilités quant aux facteurs de stress. Les résultats de notre étude font

plusieurs liens avec les facteurs liés a la douleur chronique qui comportent le modele de
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Meredith et ses collegues (2008). Selon le modéle, 1’individu avec la douleur chronique fera
une évaluation cognitive des trois facteurs suivants quant a sa douleur : la douleur méme, soi
et le soutien disponible. Ces trois facteurs sont informés et alimentés, selon Meredith et ses
collegues (2008), par le style d’attachement de I’individu avec la douleur chronique et
viennent a leur tour informer ses comportements, et ultimement, son ajustement. Selon nos
résultats, les conceptualisations de soi, de la douleur et de la relation interpersonnelle sont
toutes importantes dans la perception qu’aura 1’individu du soutien, et probablement les
comportements et les résultats physiques et psychologiques qui en sortiront.

En plus de ce modéle de Meredith et ses collegues (2008), il serait important
d’explorer d’autres systémes béhavioristes connexes a la théorie de I’attachement.
Particulieérement, il serait intéressant d’examiner comment la réciprocité du systéme de
Caregiving (Kunce & Shaver, 1994). Ce systéme est li¢ de prés au systéme d’attachement et
aux comportements qui en découlent. Comme proposé par Pietromonaco et ses collégues
(2013), il est nécessaire de développer un modele théorique qui nous permet d’examiner la
santé d’un individu, et ce dans un contexte qui inclut plusieurs aspects de la science
relationnelle (p.ex., le systéme d’attachement, le systéme de Caregiving). Particuliérement,
le systéme de Caregiving pourrait étre une dimension de plus a étudier aupres des couples
qui transigent avec des probleémes de santé chronique.

Ces résultats se rapprochent aussi des propos de Pincus et Morley (2001) qui ont
proposé que la compréhension de I’expérience d’un individu de la douleur chronique
requicre une exploration des schémes suivants : le concept de soi, la douleur et la maladie.
Nous postulons davantage qu’afin de comprendre 1’expérience d’un individu quant au

soutien qu’il recoit de la part d’un proche (a I’égard de la douleur chronique), il est
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nécessaire de tenir compte non seulement de la conceptualisation de soi et de la douleur,
mais aussi de I’autre et du couple. Cette conceptualisation aussi est grandement influencée
par le style d’attachement d’une personne et se rattache au modele proposé par Meredith et
ses collegues (2008).

Enfin, notre étude met en cause qu’il est important de développer des approches
contextuelles quant a la gestion de la douleur. En créant des programmes de gestion de
douleur, les thérapeutes qui travaillent avec des couples devraient s’informer aupres des
clients afin de déterminer leurs préférences quant au soutien ainsi que la maniére dont le
client demande le soutien. De plus, nos résultats indiquent, comme plusieurs autres
chercheurs I’on fait auparavant qu’il est d’autant plus important d’inclure un partenaire
intime ou un aidant naturel dans les interventions enseignées pour gérer la douleur. En fait,
plusieurs chercheurs indiquent qu’il est nécessaire d’inclure le partenaire pour qu’il ne
vienne pas inconsciemment nuire aux interventions aupres de la personne avec la condition
chronique (p. ex., Keefe, Rumble, Scipio, Giordano, & Perri, 2004; Newton-John &
Williams, 2006).

Enfin, plusieurs chercheurs ont indiqué, a la suite de leurs études en domaine de la
douleur chronique, qu’il est important, entre autres, d’examiner le style d’attachement des
patients afin de conceptualiser et de prescrire des traitements efficaces pour réduire la
douleur rapportée des individus (p. ex., Kowal, Wilson, McWilliams, Péloquin, & Duong,
2012; Meredith et coll., 2008) : nos résultats viennent aussi corroborer ces
recommandations.

Heureusement, des interventions dans lesquelles on cible le lien d’attachement entre

un individu et son aidant naturel ont commencé a étre mises en ceuvre. Une telle initiative
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est intitulée « The Circle of Security Project » (Marvin, Cooper, Hoffman, & Powell, 2002).
Cette initiative est fondée sur la théorie de I’attachement et le protocole d’intervention
s’applique spécifiquement aux dyades aidants-enfants (d’age préscolaire). Les résultats des
¢tudes utilisant cette initiative ont indiqué des changements positifs (p. ex., Hoffman,
Marvin, Cooper, & Powell, 2006; Marvin et coll., 2002) et il serait intéressant
d’entreprendre une adaptation de ce modéle d’intervention afin de I’appliquer aux adultes
ayant une condition chronique impliquant la douleur.

En somme, nous aimerions que notre étude apporte de I’appui aux traitements
multidimensionnels de la douleur chronique. Plusieurs chercheurs ont indiqué que
I’utilisation d’un protocole d’intervention multidisciplinaire est efficace dans le traitement
de la douleur chronique (p. ex., Flor, Fydrich, & Turk, 1992; Gilliam et coll., 2013;
Scascighini, Toma, Dober-Spielmann, & Sprott, 2008), et qu’un tel protocole a aussi des
effets positifs durables sur les individus avec la douleur chronique (p. ex., Wagner, Janze,
Tkachuk, Laverty, & Woods, 2011). De plus, les chercheurs indiquent qu’une approche
multidisciplinaire pour traiter la douleur chronique peut avoir des bénéfices sur plusieurs
facteurs qui sont ressortis lors de nos analyses (p. ex., concept de soi, auto-efficacité,
relation du couple). Par exemple, des études empiriques ont indiqué que certains traitements
multidisciplinaires, qui atténuent efficacement les symptomes physiologiques de la douleur
chronique, se sont aussi avérés efficaces quant a I’amélioration de I’auto-efficacité (Gilliam
et coll., 2013).

Enfin, avec les résultats de notre étude, nous avons démontré, comme 1’ont fait
plusieurs autres chercheurs, qu'un soutien efficace est tres difficile a apporter. La perception

du soutien qui est offert dépend d’une panoplie de variables qui sont interconnectées et
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nuancées de manicre a ce qu’une intervention efficace demeure difficile a cerner.
Cependant, les résultats de notre étude, ainsi que plusieurs d’autres études, indiquent qu’une
approche multidisciplinaire et intrathéorique (c.-a-d., considérer les théories d’attachement,
de cognition, d’équité sociale) serait ultimement bénéfique afin de conceptualiser des
interventions pour maximiser le soutien qui est offert de la part d’un partenaire a un individu

ayant une condition impliquant la douleur chronique.
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Tableau 1.

Caractéristiques démographiques des participantes

Annexe A

Nom Age  Maladie chronique Années Etat Education Statut Enfants
depuis matrimonial/Conjoint occupationnel
diagnostic
Karine 32 Fibromyalgie et lupus 11 Conjoint de fait/Eric Diplome Régime Aucuns
ans érythémateux collégial d’invalidité
disséminé
Régime
Josée 40 Spondylolisthésis 8 Séparée/Luc Baccalauréat  d’invalidité 1 gargon
ans
Nancy 62 Syndrome algique 11 Mariée/Charles Baccalauréat  Retraite 2 gargons
ans myofascial précoce
Sonia 64 Polymyalgie 2 Mariée/Claude Diplome Retraite 1 fille
ans rhumatismale secondaire
Huguette 66 Fibromyalgie/Varices 12 Mariée/Philippe Dipléome Femme au 2 garcons
ans secondaire foyer et 1 fille
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Annexe B

Entrevue semi-structurée

Le texte en italique servira d’indice afin d’inviter I’individu a apporter plus de détails a
sa réponse précédente.

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

Parlez-moi de la place que prend le/la/I’ (condition chronique) dans
votre vie présentement?

Depuis combien de temps vivez-vous avec cette condition? Quelles limitations y
sont associees?

Parlez-moi de la douleur associée a votre condition?

Qu’est-ce qui arrive lorsque vous ressentez la douleur? Comment vous sentez
vous? Que faites-vous?

Décrivez-moi un moment récent, lorsque vous €tiez seul/e et particuliérement au
courant (sensible) de la douleur associée a votre condition?

Que faisiez-vous? Comment vous sentiez-vous? Qu’avez-vous fait?

Décrivez-moi une situation semblable, ¢’est-a-dire ou vous étiez particulierement
au courant de la douleur associée a votre condition, et que votre partenaire était
présent physiquement?

Que faisiez-vous? Comment vous sentiez vous? Qu’avez-vous fait? Qu’a-t-il fait?
Comment s’est terminée cette situation?

Qu’est-ce qui s’est passé? Comment vous vous-étes sentis quelques heures plus
tard?

Aujourd’hui, en se rappelant cette situation, que diriez-vous vous a aidé? Qu’est-
ce qui vous a nui?

Physiquement? Emotionnellement?

Parfois, les gens qui nous sont les plus proches peuvent faire ou dire des choses
qui nous rendent tristes, enragés, décus; et ce, malgré leurs meilleures intentions.
Depuis que vous avez commencé a avoir de la douleur, qu’est-ce qui vous a
attristé, enragé ou importuné de la part de (partenaire)?
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Qu’est-ce qu’il a dit/fait?

8) Depuis que vous avez commencé a avoir de la douleur, qu’est-ce qui vous a le
plus aidé de la part de (partenaire)?

Qu’est-ce qu’il a dit/fait?
9) Décrivez-moi votre relation avec (partenaire)?

Depuis combien de temps vous connaissez vous? Comme couple, quelles sont vos
forces et vos faiblesses?

10) Chaque relation doit subir a des hauts et des bas. Pour votre couple, quelle est la
différence entre les moments les plus joyeux/heureux/plaisants et les moments les
plus difficiles/tristes/enrageants?

Comment décririez-vous les moments heureux? Tristes? Difficiles? Faciles? Etc.
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Annexe C
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Figure 1. Visualisation des thémes superordonnés, des sous-thémes et des mini-thémes émergents suite aux analyses qualitative
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