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Résumeé

La fibromyalgie est un syndrome douloureux chronique, qui se caractérise par des douleurs
musculosquelettiques diffuses et étendues a I'ensemble du corps, de la fatigue et des troubles
du sommeil. Les recherches sur la douleur chronique montrent que les émotions et la gestion
émotionnelle (identification et verbalisation des émotions, expression et suppression
expressive, dramatisation de la douleur) ont des liens avec le vécu de la douleur (détresse
provoquée par la douleur, handicap). Mais elles ne permettent pas de connaitre le role de
certaines manifestations de la gestion émotionnelle telles que les stratégies cognitives de
régulation émotionnelle ou la suppression expressive, chez les personnes atteintes de

fibromyalgie.

Objectifs : I’objectif principal de cette recherche est de déterminer les relations existantes
entre gestion émotionnelle (identification et verbalisation des émotions, suppression
expressive, stratégies cognitives de régulation émotionnelle, coping émotionnel et
dramatisation de la douleur), détresse émotionnelle provoquée par la douleur (irritabilité,
tension/inquiétude, anxiété, dépression) et handicap (y-a-t-il une relation de médiation et
laguelle ?). Cet objectif sera atteint a travers I'évaluation de deux modeéles théoriques
différents, issus de la littérature sur la douleur chronique. Les objectifs secondaires sont : (1)
de savoir si les personnes atteintes de fibromyalgie gérent leurs émotions différemment, par
rapport a un échantillon de participants atteints de douleur chronique (diagnostics
hétérogenes) et a un groupe de participants en bonne santé (groupe contréle) et (2) de mieux
connaitre le contexte d'apparition (exemples : histoire personnelle, relations avec I'entourage)

des différentes manifestations de la gestion émotionnelle (notamment I'évitement).

Meéthodologies : cette étude fait appel a deux démarches méthodologiques différentes et
complémentaires : (1) une démarche quantitative, qui s'appuie sur un échantillon total de 417
participants. Parmi eux, 263 participants sont atteints de fibromyalgie, 83 participants sont
atteints d'autres syndromes douloureux chroniques et 71 participants sont en bonne santé
(groupe contréle). Ils ont tous répondu a une partie ou a l'ensemble des questionnaires
suivants : la Toronto Alexithymia Scale (TAS-20), le Cognitive Emotion Regulation
Questionnaire (CERQ), I'Emotional Regulation Questionnaire (ERQ), la Pain Catastrophizing
Scale (PCS-CF), I’Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS), le Coping with Health
Injuries and Problems (CHIP), le Multidimensional Pain Inventory (MPI) et le Fibromyalgia



Impact Questionnaire (FIQ) ; (2) une démarche qualitative, qui repose sur un échantillon de

10 participants ayant participé a un entretien semi-directif, sur la base d'un guide d'entretien.

Résultats : les résultats quantitatifs de cette étude montrent qu'il existe un effet de la détresse
émotionnelle provoquée par la douleur (irritabilité, tension/inquiétude, anxiété, depression)
sur le handicap, médiatisé par la gestion émotionnelle. En d'autres termes, l'expérience
émotionnelle de la douleur influence la fagon dont les participants gerent leurs émotions et
cela accroit le handicap. L'approche qualitative montre que le recours & des stratégies de
gestion émotionnelle habituellement associées au mal-étre (anxiété/dépression) varie, en
fonction du contexte personnel des participants (antécédents de violences physiques ou
sexuelles, entourage peu soutenant). Elle permet également d'apprendre, d'une part, que
certains participants ignorent comment ils gerent leurs émotions (et donc, ils ne peuvent pas
en faire le choix conscient) et que, d'autre part, la détresse émotionnelle provoquée par la
douleur ne leur permet pas d'étre disponibles (que ce soit sur le plan attentionnel ou
émotionnel) pour gérer d'autres évenements eémotionnels (cela les incite a renoncer a leurs
stratégies de gestion émotionnelle habituelles, telles que la réévaluation cognitive par

exemple, en faveur de stratégies plus économiques sur le court terme, comme I'évitement).

Conclusion : les résultats de cette étude peuvent avoir des implications sur le plan
psychothérapeutique. Notamment, il serait souhaitable de mettre I'accent sur la gestion de la
douleur dans un premier temps, puis de proposer aux patients, dans un second temps, une
approche psycho-éducative et psychothérapeutique de la gestion émotionnelle (expliquer que

nous pouvons gérer nos émotions, comment et quelles peuvent en étre les conséquences).

Mots clés : fibromyalgie - douleur chronique — émotions — coping - régulation émotionnelle -

intelligence émotionnelle



Abstract

Fibromyalgia is a chronic pain syndrome, characterized by widespread musculoskeletal pain,
fatigue and sleep disruption. Research about chronic pain shows that emotions and emotional
management (identification and verbalization of emotions, emotional expression and
suppression) have a link with the experience of chronic pain (emotional distress caused by
pain, disability). However, research does not provide information about the role of some
manifestations of emotional management such as cognitive strategies of emotional regulation

and emotional suppression, in fibromyalgia.

Objectives: the main objective of this study is to determine the links between emotional
management (identification and verbalization of emotions, expressive suppression, cognitive
strategies of emotional regulation, emotional coping and pain catastrophizing), emotional
distress (irritability, anxiety and depression) caused by pain and disability (is there a relation
of mediation and which ?). This objective will be achieved by the evaluation of two
theoretical models, taken from scientific literature about chronic pain. Secondary objectives
are: (1) determining whether patients with fibromyalgia manage their emotions differently,
with respect to those with other chronic pain syndromes (heterogeneous diagnosis) and
healthy subjects (control group) and (2) better know the context of the emergence (examples:
personal story, personal relationships) of the different manifestations of emotional

management.

Methods: this study is based on two different and complementary methodological
approaches: (1) a quantitative approach, with a total sample of 417 participants. Among them
are 263 participants with fibromyalgia, 83 participants with other chronic pain disorders and
71 healthy (control group). All of them replied to a part of or all of the following
questionnaires: the Toronto Alexithymia Scale (TAS-20), the Cognitive Emotion Regulation
Questionnaire (CERQ), the Emotional Regulation Questionnaire (ERQ), the Pain
Catastrophizing Scale (PCS-CF), the Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS), the
Coping with Health Injuries and Problems (CHIP), the Multidimensional Pain Inventory
(MPI) and the Fibromyalgia Impact Questionnaire (FIQ) ; (2) a qualitative approach, with a
sample of 10 participants who was subject to a semi-directive interview, based on an

interview guide.



Results: Quantitative results of this study show that there is an effect of emotional distress
caused by pain (irritability, tension, anxiety and depression) on disability, mediated by
emotional management. In other words, emotional experience of chronic pain has an impact
on emotional management and that increases disability. Qualitative approach enhances a
better understanding of processes involved, through the recounting of participants. Indeed,
some of them not know how they manage their emotions (therefore, they can't consciously
choice there). Moreover, emotional distress caused by pain does not allow them to be able
(whether it is attentional or emotional) to manage other emotional event (it incites them to
give up their usual emotional strategies of management, such as the cognitive revaluation for

example, and to use short-term economic strategies such as avoidance).

Conclusion: Results of this study can have psychotherapeutic implications. Notably, it would
be beneficial to work on pain management, in the first time, and subsequently to provide
patients a psycho-educational and psychotherapeutic approach of emotional management

(explain that we can manage emotions, how and what are the consequences).

Key words: fibromyalgia - chronic pain — emotions — coping - emotional regulation -

emotional intelligence
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INTRODUCTION GENERALE

La fibromyalgie est un syndrome qui se caractérise par des douleurs musculo-squelettiques’
diffuses et étendues a I'ensemble du corps, une fatigue chronique prédominante le matin et des
troubles du sommeil. En France, la prévalence de la fibromyalgie varie entre 2 et 5 % de la
population, soit plus d'un million de personnes (Geoffroy & al., 2012). Souffrir de
fibromyalgie a un impact majeur sur le fonctionnement (physique et social) et la qualité de
vie : les personnes atteintes sont entravées dans toutes les activités de la vie quotidienne
(taches domestiques, travail, loisirs, relations familiales et sociales). La fibromyalgie est
également associée a une détresse psychologique (anxiété, dépression) et a un risque de
suicide accru par rapport aux personnes en bonne santé ou souffrant d'autres types de douleurs
chroniques (Jimenez-Rodriguez & al., 2014 ; Calandre & al., 2011 ; Wolfe & al., 2011 ;
Dreyer & al., 2010). L'ensemble de ces difficultés engendre des codts financiers importants
pour la société et, parfois, la précarisation des personnes concernées par la maladie (Jeffery &
al., 2014 ; Skaer, 2014).

Les prises en charge de la fibromyalgie sont nombreuses avec, d'une part, des approches
médicamenteuses et kinésithérapiques (exercices physiques) et, d'autre part, des approches
psychologiques (notamment I'Hypnose et les Thérapies Cognitives et Comportementales, y
compris la Thérapie d'Acceptation et d'Engagement et la Mindfulness). Ces thérapies
présentent une efficacité modérée et sont utiles, en particulier quand elles sont combinées
entre elles (Martin & al., 2014 ; Castel & al., 2012). Mais elles présentent également des
limites : les médicaments ne sont pas toujours efficaces et induisent des effets secondaires et
des risques de dépendance (Chou & al, 2015 ; Darnall & al., 2012), tandis que les approches

psychologiques (méme combinées avec la Kkinésithérapie et/ou les traitements

! Douleurs affectant principalement les muscles, les tendons et les nerfs.
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médicamenteux) présentent une efficacité variable et limitée sur les douleurs (De Rooij & al.,
2013 ; Ryan, 2013 ; Lumley, 2011). Il importe donc de trouver les moyens de les améliorer.
La gestion émotionnelle est peu prise en compte dans I'élaboration ces programmes
thérapeutiques et elle est principalement évaluée a travers les symptdmes depressifs et
anxieux (De Rooij & al., 2013 ; Lumley, 2011), ce qui est réducteur. Cela peut s'expliquer, en
partie, par I'nétérogenéité des études en rapport avec la gestion émotionnelle (multiplicité des
champs théoriques et des variables prises en compte) et par un déficit des connaissances
(manque de données, notamment concernant les stratégies cognitives de régulation
émotionnelle et les interactions entre les différents processus impliqués dans la gestion
émotionnelle)®. 1l existe donc une importance cruciale de bien comprendre comment les
personnes atteintes de fibromyalgie gérent leurs émotions (régulation émotionnelle, coping,
intelligence émotionnelle). La gestion émotionnelle apparait comme un facteur susceptible
d'influencer a la fois l'intensité des symptdmes, la détresse émotionnelle et le handicap
provoqués par la douleur. J'ai donc choisi de porter mon attention sur cette thématique, avec
I'idée que mieux connaitre les liens entre la gestion des émotions, la détresse émotionnelle
provoquée par la douleur et le handicap, permettrait de donner des pistes d'amélioration des

prises en charge psychothérapeutiques.

J'ai commencé a travailler sur cette question (des liens entre gestion des émotions et douleur
chronique) il y a environ six ans, avec la croyance que la facon dont les personnes géraient
leurs émotions pouvait participer au déclenchement, au maintien et a l'aggravation de la
détresse émotionnelle provoquée par la douleur chronique (irritabilité, tension/inquiétude,
anxiété, dépression). A ce moment-la, je n'avais pas envisagé la possibilité inverse, selon
laguelle la détresse émotionnelle provoquée par la douleur chronique pourrait pousser les

personnes atteintes de douleur chronique et/ou de fibromyalgie a changer leur fagcon de gérer

Z La gestion émotionnelle, la régulation émotionnelle, l'intelligence émotionnelle et le coping seront définis dans
la partie 1.3.2 relative au champ théorique de la gestion émotionnelle.
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leurs émotions. L'objet de cette these va étre de tenter, dans la mesure du possible, de savoir
laquelle de ces deux conceptions se rapproche le plus de ce qui est observable a travers un
matériel clinique recueilli de facon standardisée (questionnaires) et des témoignages
(entretiens) de personnes atteintes de fibromyalgie. Je tenterai donc de répondre a la question
de recherche suivante : "Comment la gestion émotionnelle interagit-elle avec la détresse
émotionnelle provoquée par la douleur chronique et quels effets cela a sur le handicap, chez

les personnes atteintes de fibromyalgie ?".

Pour tenter de répondre a cette question, j'ai organisé la présentation de cette étude en quatre
grandes parties, a savoir : la revue de littérature, la problématique, la méthodologie et les

résultats.

La partie "revue de littérature™ comprend deux sous-parties : (1) une sous-partie qui permet de
présenter des concepts genéraux (définitions, typologies, variables psychologiques et
psychopathologiques) en rapport avec la douleur aigué, la douleur chronique et la
fibromyalgie. Cette partie permettra notamment de mettre en évidence les similitudes et les
différences entre douleur chronique et fiboromyalgie et (2) une sous-partie qui est une revue de
la littérature des études en rapport avec les émotions, la gestion émotionnelle et leurs liens

avec la douleur chronique et la fibromyalgie.

La partie "problématique" inclut la problématique, les objectifs de I'étude et les hypotheses.

La partie "méthodologie” permet de présenter les deux grands types de méthodologie utilisés
pour cette étude, a savoir une approche quantitative (recueil de données par questionnaires
standardisés et validés, traitement quantitatif statistique des résultats) et une approche

qualitative (entretiens et analyse qualitative).
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La partie "résultats" permet de présenter les résultats en rapport avec les hypothéses. Elle
comprend une sous-partie relative aux résultats issus de la démarche quantitative et une sous-

partie relative aux résultats de la démarche qualitative.

La partie "discussion” aura pour objectif de confronter nos résultats aux données de la
littérature, d'évoquer les limites de cette étude, de proposer une interprétation possible des

résultats et de leur utilité clinique, ainsi que des pistes de réflexion pour de futures recherches.



lere partie : REVUE DE LITTERATURE

13
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1.1 Introduction de la revue de littérature

Mon travail de recherche va porter sur I'effet de la gestion des émotions sur la détresse
émotionnelle provoqueée par la douleur (irritabilité, tension/inquiétude, anxiété et dépression)

et le handicap (handicap physique et social), chez les personnes atteintes de fiboromyalgie.

Dans ma revue de littérature, je propose de partir du général (les notions théoriques générales
relatives a la compréhension de la douleur aigué et chronique) pour aller vers le particulier (le

réle de gestion émotionnelle dans le vécu de la fibromyalgie).

Dans un premier temps, je proposerai un bref apercu de I'histoire des conceptions de la
douleur ainsi que des divergences culturelles (relatives a l'interprétation et a I'expression de la
douleur), afin de mettre en perspective les connaissances actuelles sur la douleur (parties 1.1.1

et 1.1.2).

Dans un second temps, je décrirai les spécificités physiologiques et psychologiques des
douleurs aigués (que tout un chacun a pu expérimenter au cours de sa vie) puis celles de la
douleur chronique et plus spécifiquement de la fiboromyalgie (partie 1.2). Cela permettra de
mettre en évidence les différences majeures qui existent, a différents points de vue, entre

douleurs aigués et chroniques.

Dans un troisieme temps, je présenterai les notions d'émotion et le champ théorique de la
gestion émotionnelle (partie 1.3.1). A cette occasion, je proposerai et justifierai mon choix
d'une approche trans-théorique incluant les concepts de coping, de régulation émotionnelle et

d'intelligence émotionnelle® sous le terme générique de "gestion émotionnelle”.

® le coping, la régulation émotionnelle et l'intelligence émotionnelle sont définis en partie 1.3.2 relative aux
aspects théoriques de la gestion émotionnelle.



15

Dans un quatrieme temps, j'aborderai I'étude des émotions dans la douleur aigué et chez les
personnes atteintes de douleur chronique et de fibromyalgie (partie 1.3.2) puis celle de la
gestion emotionnelle chez les personnes atteintes de douleur chronique et de fibromyalgie

(partie 1.3.3).

Pour terminer, je proposerai une synthése de I'ensemble de la partie théorique, dans laquelle je
mettrai en évidence les spécificités du role des emotions et de la gestion émotionnelle dans

I'expérience de la douleur, chez les personnes atteintes de fibromyalgie (partie 1.4).

1.1.1 Introduction historique

Un bref apercu de I'histoire des conceptions de la douleur, dans le milieu médical et
scientifique, permettra de comprendre qu'elle est passée du statut d'indice diagnostic (dés
I'époque gréco-romaine) a celui d'objet d'étude a part entiére (a partir de la seconde guerre
mondiale) : le concept de la douleur a progressivement évolué en faveur de l'intégration d'une

dimension psychologique et émotionnelle.

Selon Roselyne Rey (2006), la douleur n'a pas eu la méme signification en fonction de
I'époque et des civilisations. Dans la médecine hippocratique de I'épogue gréco-romaine, la
douleur était considérée comme un signe précieux pour la démarche diagnostique du médecin
(la parole du patient était déja nécessaire a I'élaboration du diagnostic). Elle permettait aussi,
par la description précise que peut en faire le patient, de déterminer un stade précis de
I'évolution de la maladie. Elle était donc percue comme une manifestation utile & mieux
connaitre le fonctionnement du corps, mais la connaissance de son étiologie était relativement
limitée (excés ou défaut de chaud ou de froid, de sec ou d'humide). Le soulagement de la

douleur elle-méme n'était pas central et les traitements étaient relativement limités (saignées,
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affusions, incisions, cautérisations, décoctions de plantes, mixtures contenant de I'opium,

traitements électriques par I'utilisation de poissons électriques).

Le moyen &ge est marqué par une régression des connaissances sur la douleur. En occident, la
conception de la douleur a été tres influencée par le christianisme. Elle était considérée
comme une punition divine ou un moyen d'expiation des fautes. Cela a limité les
investigations scientifiques relatives a sa compréhension et a son soulagement (Roselyne Rey,
2006). Cependant, des traitements existaient et étaient utilisés, notamment la prise d'opium et

de mandragore (Sabatowsky & al., 2004).

A la renaissance, les mécanismes physiologiques de la douleur n'étaient pas mieux connus
gu'au moyen age, cependant de nombreux remedes étaient destinés a les apaiser tels que les
ligatures, I'éther, I'huile de vitriol, les préparations médicamenteuses a base de plantes et/ou

d'épices (Roselyne Rey, 2006).

A I'age classique, Descartes se positionne concernant la définition de la douleur : elle est le
signal qui indique une lésion corporelle (Attalah & Guillermou, 2004) et surtout un moyen de
mieux connaitre les relations entre le corps et I'esprit. Pour lui, la douleur est une perception
de I'ame et elle fait le lien entre le corps et I'ame. A la méme période, elle est également
décrite comme un signal de danger destiné a produire des mouvements de sauvegarde du
corps. Mais la douleur reste encore principalement un signe diagnostique dont la localisation
est essentielle a la prise en charge médicale. Les médecins constatent que les patients
éprouvent des douleurs d'intensité variable pour des lésions comparables, mais les
mécanismes de la douleur sont encore mal compris et le systéme nerveux est décrit comme un
ensemble de tuyaux contenant des esprits animaux. Sur le plan des traitements de la douleur,
on voit apparaitre l'utilisation du protoxyde d'azote (en chirurgie) et du magnétisme animal

(application d'aimants sur les zones douloureuses), qui est a l'origine de I'hypnose. D'autres
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méthodes sont utilisées telles que les frictions, les flagellations ou les cautérisations

(Sabatowsky & al., 2004).

Au XIXéme siécle, la notion de douleur évolue radicalement et elle est décrite a la fois
comme le résultat de I'excitation des organes par les nerfs et comme un "sentiment de
douleur" pouvant inclure une activité psychique. Cette période est également marquée par la
découverte de la morphine, de l'aspirine, de l'utilisation de I'éther, du chloroforme (lors des
interventions chirurgicales) et de la cocaine (notamment en application locale). L'utilisation
de ces nouveaux moyens d'anesthésie a donné une impulsion a la volonté d'améliorer les
connaissances relatives aux mécanismes de la douleur. Claude Bernard propose alors une
distinction entre nerfs sensitifs et nerfs moteurs et tente de démontrer que le curare agit

exclusivement sur ces derniers (Roselyne Rey, 2006).

Cest au début du XXeme siecle (années 1910-1930), avec les théorisations de Walter
Cannon, que la douleur passe définitivement et explicitement du statut de phénomeéne
exclusivement sensoriel a celui de sensation accompagnée d'émotion. Le déclenchement d'une
réaction similaire & celle du stress, avec la sécrétion d'adrénaline, est identifié lors des états
douloureux (Roselyne Rey, 2006).

L'intérét des chercheurs pour la douleur chronique ne s'est réellement développé qu'apres la
seconde guerre mondiale, du fait du grand nombre de soldats amputés ou mutilés, qui
présentaient des douleurs persistantes. La douleur est alors considérée comme une maladie en
elle-méme, qui mérite d'étre étudiée et soignée en tant que telle (Attalah & Guillermou, 2004).
Les théorisations de Melzack, qui mettent en évidence le rble du systeme nerveux central
(cerveau et moelle épiniere) dans le ressenti de la douleur, ont débouché sur la mise au point
de traitements par stimulations électriques et magnétiqgues comme la stimulation nerveuse
électrique transcutanée, la stimulation cérébrale profonde, la stimulation magnétique

transcranienne ou encore la neurostimulation de la moelle épiniére (Sabatowsky & al., 2004).
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Je vais évoquer, dans les parties suivantes, le concept de la douleur tel qu'il est envisagé
actuellement. Aujourd'hui, le modéle dominant est celui de la douleur en tant que phénoméne
complexe, intégrant a la fois des aspects sensoriels et psychologiques (y compris
émotionnels). La douleur est devenue un objet de recherche & part entiére et cela fait
consensus au plan international pour les scientifiques, notamment au travers de la création de

I'Association Internationale pour I'étude de la douleur, en 1974 (IASP, 2004).

1.1.2 Introduction anthropologique et culturelle

Les aspects anthropologiques, culturels et sociaux de la douleur sont importants car ils
contribuent a expliquer certains aspects du vécu (notamment émotionnel) des personnes
atteintes de douleur chronique (isolement, attentes vis-a-vis de I'entourage, mode d'expression
de la douleur, signification de la douleur dans une culture donnée, etc.). lls peuvent aussi
avoir un effet sur certaines variables psychologiques et médicales, comme l'intensité de la

douleur, I'acceptation de la douleur ou le handicap (Pillay & al., 2014).

L'étude anthropologique de la douleur repose sur la notion d'ethnicité. Ce concept présente
des difficultés relatives a sa définition (Religion ? Localisation géographique? Appartenance a
une tribu ou a une communauté ? Etc.). De plus, les recherches reliant douleur et ethnicité
sont peu nombreuses et contradictoires. Toutefois, d'apres certains résultats, c'est davantage
I'expression de la douleur que ses aspects sensoriels qui est influencée par I'origine ethnique
(par exemple chez des populations irlandaises versus italiennes ou chrétiennes versus juives :
les italiens et les juifs apparaitraient comme présentant davantage de plaintes liées a la
douleur que les americains de souche ou les irlandais) (Cathébras, 2009). Mais les recherches

scientifiques restent actuellement contradictoires et ne permettent pas, par exemple, de
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confirmer ou d'infirmer des différences dans I'expression de la douleur entre populations

occidentales et africaines (Attalah & Guillermou, 2004).

Selon I'anthropologue David Le Breton (2006), la douleur est porteuse d'une signification
variable en fonction de la culture, de la religion et du contexte social. Sur le plan religieux, on
observe des divergences dans la signification de la douleur et/ou dans la conduite a tenir.
Dans la tradition chrétienne, la douleur est considérée comme une sanction destinée aux
pécheurs et peut constituer un moyen de racheter ses fautes (mortifications). Pour certaines
religions orientales comme le bouddhisme, la douleur est le résultat de fautes commises dans
des vies antérieures. L'lslam considére que les hommes doivent se soumettre a Dieu et
accepter le vécu de la douleur (mise a I'épreuve de la foi en Dieu) mais que toutefois si Dieu
leur a donné les moyens de lutter contre elle, ils doivent rechercher le soulagement. De méme,
dans la tradition juive, la vie donnée par Dieu doit étre entretenue et célebrée. La douleur est
donc aprement combattue et la préoccupation pour le bien-étre du malade est au premier plan,
encourageant ainsi la proximité relationnelle de I'entourage et I'usage d'analgésiques.

Certaines régions d'Afrique valorisent la résistance a la douleur. Cela se concrétise au travers
de rites initiatiques douloureux tout au long de la vie (circoncision, luttes, auto-flagellations)
et d'attentes de I'entourage concernant l'expression de la douleur (souffrir en silence lors de
I'accouchement par exemple) (Keita, 2009). Sur le plan social, les populations les plus
pauvres sont décrites comme "dure a la douleur". La résistance a la douleur est valorisée dans
le travail, en particulier dans les milieux ouvriers et ruraux (les contraintes économiques
imposent une organisation du travail contraignante nécessitant lI'endurance physique). Au
contraire, dans les milieux plus aisés, les individus sont plus attentifs a la douleur et a la

recherche de soins (Le Breton 2006).
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La notion de douleur est traversée par ces différents aspects religieux, culturels et sociaux et
la définition scientifique et médicale, abordée juste apreés, tient compte de ces facteurs au

travers de la notion de subjectivité.

1.2 Definitions et généralités relatives a la douleur aigué, a la douleur

chronique et a la fibromyalgie

1.2.1 Les douleurs aigués et chroniques

1.2.1.1 Définition de la douleur

Il existe actuellement plusieurs definitions possibles de la douleur. Etymologiquement, le mot
douleur vient du latin "dolor" et "doloris", qui signifient a la fois douleur et souffrance. Le
vocabulaire relatif aux pathologies douloureuses est souvent tiré du grec "algos"
(algodystrophie, myalgie, cervicalgie, etc.). Les termes du Grec ancien utilisés pour désigner
la douleur ("algos”, "oduné" et "péma") ne permettent pas non plus de différencier la douleur
physique et la souffrance morale. Dans le langage courant actuel, la douleur présente toujours
ces deux significations distinctes : elle peut étre une "sensation pénible en un point ou dans
une région du corps” ou un "chagrin, déchirement, deuil, peine." (Le petit Robert, p. 793).
En langue anglaise et allemande, la douleur est respectivement citée par les mots "pain” et
"pein" qui renvoient étymologiquement a la notion de faute et de punition (du latin "poine™ :
souffrir et "poena” : punition). Actuellement, la signification punitive de la douleur n'a pas

encore entierement disparu (Le Breton, 2006).

La définition de la douleur, initialement proposée par Merskey & Bogduk (1994) et reprise

par I’Association Internationale pour I’Etude de la douleur (IASP), a fait I'objet d'un
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consensus de la communauté scientifique internationale. Selon I'lASP, la douleur est définie
comme : «une expérience sensorielle et émotionnelle désagréable associée a une Iésion
tissulaire réelle ou potentielle ou décrite en des termes évoquant une telle lésion. ». Cette
définition a différentes implications : tout d'abord, elle pose que la douleur est une expérience
singuliere au sujet, qui ne peut en aucun cas étre remise en question par un observateur
extérieur. En second lieu, elle ne requiert pas nécessairement une lésion observable a
I'examen cliniqgue meédical ou visible par quiconque. Et enfin, elle integre une dimension
émotionnelle intrinséque et indissociable de I'expérience douloureuse, c'est-a-dire que la
douleur ne peut pas étre autrement que désagréable (sauf dans les cas trés rares ou le sujet
présenterait des lésions anatomiques sur le plan cérébral, qui excluent la possibilité

d'expérimenter cette emotivité négative) (Dantziger, 2010).

1.2.1.2 Typologie des douleurs (aigués et chroniques)

L'Agence Nationale d’Accréditation et d’Evaluation en Santé (Haute Autorité de Santé, 1999)
a proposé une typologie de la douleur qui tient compte des différents mécanismes possibles a
I'origine de la douleur. Elle distingue trois types de douleurs :

- des douleurs nociceptives, provoquées directement par une lésion identifiable a I'examen
clinique,

- des douleurs neuropathiques, dont 1’origine est imputable a des atteintes du systeme
nerveux central (cerveau et moelle épiniére) ou périphérique (nerfs). Elles sont
généralement décrites comme des sensations de fourmillements, de picotements ou de
bralures,

- des douleurs idiopathiques, dont I’origine est indéterminée. D’aprés 1I’Organisation

mondiale de la Santé (1993), elles peuvent étre présentées comme psychogenes, mais il
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reste difficile d’évaluer la cause réelle de la douleur et I’inférence d’un lien de causalité
directe avec des troubles psychologiques reste hypothétique.
L'étiologie de la douleur joue un rdle dans le vécu de la douleur chronique et notamment dans
ses implications relationnelles. En effet, la découverte de I'étiologie organique des douleurs
Iégitime souvent le vécu douloureux et le rend plus acceptable pour les proches. Dans certains
syndromes douloureux chroniques, comme c'est le cas dans la fibromyalgie, I'impossibilité
d'affirmer clairement les causes organiques de la douleur accroit I'incompréhension de

I'entourage.

1.2.1.3 Aspects psychologiques (douleurs aigués et chroniques)

La douleur, comme le montrent les aspects historiques et culturels, n'est pas un phénomene
exclusivement sensoriel. Elle implique un ensemble de significations et de ressentis propres a
l'individu, en fonction de son histoire et de ses appartenances. Le fonctionnement

psychologique participe a I'ensemble de ces phénomeénes subjectifs.

Dans la douleur en général, qu'elle soit aigué ou chronique, on considére diverses variables
psychologiques, qui interviennent conjointement et en interaction entre elles et avec les
aspects sensoriels. Melzack (1993) précise que les variables psychologiques ne sont plus
considérées comme des réactions a la douleur mais font partie intégrante du processus
douloureux. Il décrit la douleur comme un phénomene multidimensionnel, qui suscite
I’interaction des dimensions suivantes :
- la dimension affectivo-motivationnelle, qui renvoie a la composante émotionnelle
négative inhérente a I’expérience douloureuse. Price (1999) a proposé de distinguer un

affect primaire (immédiat et intriqué a la douleur elle-méme : c'est le fait que la douleur
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soit désagréable) et secondaire (consécutif a I’évaluation de la signification et des
conséquences de la douleur),

- la dimension cognitivo-évaluative, qui intégre 1’ensemble des processus cognitifs
impliqués dans la douleur comme la focalisation attentionnelle, la mémoire en référence
aux expériences douloureuses passées ou 1’évaluation de la situation (gravité,
conséquences a court et a long terme),

- ladimension comportementale, relative a tous les comportements verbaux et non-verbaux
(mimiques, postures, etc.) suscités par la douleur. Dans la douleur aigué, ils ont une
fonction adaptative, permettent de préserver D’intégrité de [’organisme (comme
s’immobiliser pour permettre a 1’organisme de récupérer) et sont adaptés au contexte
(comme poursuivre la fuite dans une situation dangereuse sans éprouver la douleur

immeédiatement mais plut6t de facon différée).

Selon Boureau (1997) et Skevington (2004) ces trois dimensions psychologiques sont trés
influencées par 1’apprentissage social auquel a été soumis 1’individu, en fonction de ses
groupes d’appartenance (ethnoculturel mais également liés a 1’dge, au sexe, au niveau
socioculturel, etc.). De plus, la signification attribuée a la douleur est extrémement variable en
fonction de I’expérience personnelle (par exemple, lors des expériences douloureuses passees,
a-t-on été consolé et entouré ? Nous a-t-on encouragés a exprimer notre douleur ou a la
dissimuler ? Etc.), des connaissances (ma douleur est-elle révélatrice d'un probléme de santé
qui met ma vie en danger ?) et de la situation spécifique vécue par chaque individu. Cela peut
avoir une influence sur I'intensité des douleurs, la réponse aux traitements et la guérison

éventuelle.
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1.2.1.4 Aspects neurophysiologiques de la douleur aigué

Pour bien comprendre les liens entre émotions et douleur, ainsi que les différences entre
douleur aigué et chronique, il semble important d'en connaitre les mécanismes
neurophysiologiques. En effet, dés son apparition, la douleur met en jeu I'activation de zones
cerébrales impliquées dans les émotions de facon directe (zones limbiques notamment) ou
indirecte (zones frontales impliquées dans I'évaluation de la situation, une évaluation
catastrophiste pouvant amener une exacerbation émotionnelle apres coup). Ces aspects
clarifient I'aspect indissociable des mécanismes physiologiques et psychiques dans la douleur
et I'impossibilité de simplifier leurs interactions sous la forme d'une relation unilatérale de
cause a effet (par exemple : indiquer un mécanisme psychique comme cause unique d'une

douleur physique).

Sous sa forme aigué, la douleur mobilise une activation du systeme sympathique (systéme
nerveux vegetatif ayant une fonction de mise en alerte de I’organisme). D’un point de vue
évolutionniste, elle mobilise un ensemble de réponses adaptatives (immobilisation de
I’organisme, fuite, évitement, etc.) ayant pour fonction d’échapper au danger et d’augmenter

les chances de survie (Skevington, 2004).

La douleur fait appel & des mécanismes sensori-discriminatifs impliquant le systéme nerveux
central (moelle épiniére et encéphale) et périphérique (petites et grosses fibres nerveuses ainsi
que leurs terminaisons dénommées "nocicepteurs”). Les nocicepteurs sont les récepteurs
sensoriels de la douleur.

Au-dela d'un certain seuil de stimulation, susceptible de générer des lésions tissulaires (et
donc de constituer une menace pour l'organisme) les nocicepteurs vont générer un potentiel

d'action a l'origine de la sensation douloureuse. Ces influx nociceptifs sont principalement
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conduits par de petites fibres nerveuses peu ou pas myélinisées (la myéline est constituée de
couches de lipides et de protides qui isolent la fibre nerveuse et augmentent la vitesse du
signal). lls sont ensuite modulés voire inhibés a différents niveaux du systeme nerveux :

v’ au niveau de la moelle épiniére, les signaux nociceptifs sont inhibés en cas de signal
rapide issu des fibres de grand diameétre (myélinisés). Cela se traduit, par exemple, par
la réduction de la douleur si on exerce une pression ou un frottement sur la zone
douloureuse (mettre ses deux mains sur la zone lésée aprés avoir regu un coup),

v/ au niveau du tronc cérébral, les Controles des systemes Inhibiteurs Diffus des
stimulations Nociceptives (CIDN)  permettent le masquage d'une stimulation
nociceptive par une autre, plus intense (exemple : appliquer du froid ou du chaud pour
atténuer la douleur),

v'au niveau de l'encéphale : des controles d'origine centrale, qui sont des phénomeénes
complexes impliquant le cortex préfrontal, cingulaire et les noyaux cérébraux
permettent la libération d'endorphines endogenes utiles a la réduction des douleurs

(Melzack & Wall, 1965 ; Binoche & Martineau, 2001).

Les aires somesthésiques primaire et secondaire (cortex pariétal) qui regoivent 1’information
rapide issue de la moelle épiniére permettent de décoder la localisation, la durée, 1’intensité et
la qualité (brGlure, pincement, picotement, etc.) de la douleur. Le ressenti désagréable,
éminemment intrinséque a la douleur, est quant-a lui généré par le cortex cingulaire antérieur
et par l'insula (zone située en profondeur dans le cerveau). Les neurones de l'insula vont
permettre de signaler I'aspect intrusif et menacant de la situation et transmettre I'information
aux zones motrices, afin de permettre I'évitement (Dantzinger, 2010). Enfin, Les zones
frontales du cerveau (incluant le cortex cingulaire antérieur) participent a la dimension

cognitive (détaillée plus loin) de la douleur (Flor, 2014).
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Les spécificités neurophysiologiques des mécanismes douloureux dans la douleur chronique

et dans la fibromyalgie seront abordées dans les parties suivantes (1.2.2.3 et 1.2.3.4.1).

1.2.2 Ladouleur chronique

La notion de douleur chronique differe de celle de la douleur aigué a différents points de vue
(definition, mécanismes, conséquences psychologiques). C'est pourquoi je vais évoquer ces
différents aspects spécifiques a la douleur chronique, qui sont le plus souvent retrouves aussi

dans la fibromyalgie.

1.2.2.1 Définition

Selon le rapport de la Haute Autorité de Santé sur I'évaluation et suivi de la douleur chronique
chez I’adulte en médecine ambulatoire (1999), qui a proposé une définition combinant celles
de I'International Association for Study of Pain, de I'Organisation Mondiale de la Santé et de
I'American Society of Anesthesiology, la douleur chronique est définie comme : "Une
expérience sensorielle et émotionnelle désagréable, liée a une lésion tissulaire existante ou
potentielle, ou décrite en termes évoquant une telle Iésion, évoluant depuis plus de 3 a 6 mois
et/ou susceptible d’affecter de facon péjorative le comportement ou le bien-étre du patient,

attribuable a toute cause non maligne." (p.15)

Elle se distingue donc de la douleur aigué, dans la mesure ou elle suppose une durée
prolongee et/ou un impact négatif notable pour le sujet. Elle exclut généralement les douleurs
attribuables a des maladies évolutives telles que le cancer, le SIDA ou la sclérose en plaque.
En effet, ces maladies peuvent aboutir progressivement a la détérioration des organes voire a

la mort, ce qui n'est pas le cas de la douleur chronique.
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Pour Boureau & al. (1997) la douleur chronique s’oppose a la douleur aigué par son étiologie
plurifactorielle (mal connue mais principalement neurophysiologique et psychologique) et par
son caractére inutile et destructeur (qui pourrait étre assimilé a I'effet delétére de ce type de

douleur tel que cité dans la définition de la HAS).

1.2.2.2 Aspects eépidémiologiques

Bouhassira & al. (2007) ont effectué une étude épidémiologique en France, sur un échantillon
de 23 712 personnes. Sur cet échantillon, 31,7% des participants souffraient de douleur
chronique (ce pourcentage concerne les personnes ayant des douleurs quotidiennes depuis
plus de trois mois et n'exclut pas les personnes atteintes de fibromyalgie). Les personnes
souffrant de douleur chronique étaient majoritairement des femmes (sur I'ensemble des
femmes recrutées dans I'échantillon, 35% souffraient de douleur chronique contre 28,2% pour
les hommes). Plus ces personnes étaient agées, plus elles étaient susceptibles de souffrir de
douleur chronique (de 21% des moins de 25 ans a 52,4% des plus de 75 ans). La prévalence
de la douleur chronique variait également en fonction du statut professionnel (plus de
retraités, ce qui est cohérent avec I'effet de I'age), mais ne variait pas en fonction des régions.
46,5% de ces participants ressentaient des douleurs d'intensité modérée (4 a 6 sur une échelle
de 0 a 10) et 16,1% des douleurs d'intensité sévere (7 a 10 sur une échelle de 0 a 10). Selon
cette étude, la prévalence totale des douleurs chroniques d'intensité modérée a sévére est de

19,9% dans la population générale.
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1.2.2.3 Aspects neurophysiologiques de la douleur chronique

Le caractére spécifique de la douleur chronique par rapport a la douleur aigué s'étaye
également sur le plan neurophysiologique. Ainsi, son aspect dysfonctionnel, inutile et
destructeur est retrouvé par le biais de mécanismes physiologiques pathologiques. En effet,
elle s’associe a une prédominance de 1’activation parasympathique (au contraire de la douleur
aigué ou il y a une activation du systéme nerveux sympathique) et a des dysfonctionnements
dans la modulation du signal douloureux, induisant une hyperalgésie c'est-a-dire une
amplification des sensations douloureuses (Leone & al., 2006). Notamment, les études par
ElectroEncéphaloGraphie (EEG) et EncephaloMagnetoGraphie (EMG) permettent d'identifier
des signaux douloureux anormaux (les stimulations non-douloureuses induisent une réponse
similaire a celle provoquée par des stimulations douloureuses) et une hyperréactivité aux

stimulations douloureuses (Flor, 2014).

A chaque niveau d'inhibition du signal nociceptif, des dysfonctionnements peuvent survenir :
- au niveau des nocicepteurs, le seuil de déclenchement des potentiels d'action peut étre
abaissé et de ce fait, une stimulation normalement non douloureuse va déclencher une
sensation douloureuse (ce phénomeéne est décrit sous le nom d'allodynie),

- au niveau des nerfs qui véhiculent l'information : les nerfs peuvent avoir été endommagés
par un processus traumatique (consécutif a une intervention chirurgicale, un accident, etc.),
ischémique (réduction de l'apport sanguin) ou inflammatoire. Une activité spontanée ou
générée par des stimulations normalement non-douloureuses (mouvement, pression) peut
apparaitre (activité ectopique). Il existe aussi la possibilité de "courts-circuits” généres par le

contact entre des fibres non-myélinisées,
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- au niveau de la moelle épiniére et du tronc cérébral, il peut y avoir une mise en panne des
processus d'inhibition de la douleur ou une hyperexcitabilité des neurones (sensibilisation
centrale), de par la démyélinisation de certaines fibres ou leur altération fonctionnelle,

-au niveau cortical, des dysrégulations complexes dans la neurotransmission peuvent survenir,
notamment concernant la libération des endorphines endogénes et la modulation de la réponse
émotionnelle et cognitive a la douleur (cortex limbique antérieur, dont le fonctionnement
pourrait étre altéré par des situations de traumatismes physiques ou psychologiques anciens)
(Bouhassira & Attal, 2012 ; Binoche & Martineau, 2001). Au niveau du cortex médian
préfrontal, selon les études d'imagerie, la densité de matiere grise (noyaux cellulaires des
neurones) apparait altérée chez les personnes atteintes de douleur chronique, suggérant des
modifications cérébrales a long terme. Cette zone a également été identifiée comme le siege
de fluctuations spontanées de la douleur chez ces personnes. La matiére blanche (connections
neuronales) présente également une réduction, suggérant une connectivité réduite avec les

réseaux impliqués dans le contréle inhibiteur de la douleur (Flor, 2014).

La douleur chronique est donc associée a des substrats physiologiques, a la fois au niveau
central et périphérique du systéme nerveux, qui ne sont pas nécessairement directement
observables ou mis en évidence par les examens médicaux. Cela exclut la possibilité
d'affirmer ou de décrire ces phénomeénes douloureux comme des "psychosomatisations”, c'est-
a-dire uniquement comme I'expression physique d'une souffrance psychologique. Si des
traumatismes psychologiques peuvent contribuer a l'apparition de la douleur chronique, cela

se produit par I'intermédiaire de dommages Iésionnels et fonctionnels du systéeme nerveux.

Tout comme les aspects neurophysiologiques sont nécessaires pour comprendre les
particularités de la douleur chronique par rapport a la douleur aigué, les aspects contextuels et

relationnels peuvent expliquer une part du vécu des personnes atteintes de douleur chronique.
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1.2.2.4 Aspects contextuels et relationnels

Les patients atteints de douleurs chroniques vivent fréquemment un parcours institutionnel et
relationnel difficile. Ces difficultés constituent des variables psychologiques a part entiere
(notamment & travers la notion de soutien social abordée dans le champ théorique du coping®,

cf. p. 66) et suscitent des ressentis émotionnels.

Les personnes atteintes de douleur chronique peuvent ressentir des difficultés pour évoquer
leurs symptémes (et leurs conséquences) a leur entourage. Parfois, cela peut aller jusqu'a une
mise sous silence des douleurs, qui pourtant constituent un aspect important de leur vie, afin
d'éviter d'étre confronté a lI'incompréhension et au jugement d'autrui (Closs & al., 2008). En
effet, comme le souligne Gatchel & al. (2007), I'entourage peut parfois minimiser ou dénier
leur souffrance voire les considérer comme des simulateurs. Cela peut s'expliquer par le fait
que les causes de la douleur chronique sont mal comprises et qu'elles ne s'appuient pas
toujours sur des lésions facilement objectivables (on ne remettrait pas facilement en cause la
souffrance d'une personne qui se dit victime d'un cancer ou d'un traumatisme cranien).

IIs expérimentent également un appauvrissement de leurs relations directement consécutif au
handicap généreé par la douleur : notamment, les difficultés pour prendre part a des sorties ou a
des activités sportives, a cause de la douleur, entravent la possibilité d'établir et de maintenir
certaines relations. Ce handicap peut étre particulierement difficile a vivre, dans la mesure ou
sa cause n'est pas directement visible par les autres (pas de fauteuil roulant, pas
d'amputation...).

Les personnes atteintes de douleur chronique et vivant en couple présentent un handicap

physique et des symptomes dépressifs moindres par rapport a ceux qui vivent seuls (Taylor,

* Le coping est définit comme : "L'ensemble des processus qu'un individu interpose entre lui et un événement
percu comme menagant pour maitriser, tolérer ou diminuer I'impact de celui-ci sur son bien-étre physique et
psychologique.” (Lazarus & Launier, 1978). Cette notion est développée plus avant p. 66.
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Davis & Zautra, 2013). Mais ils sont fréguemment confrontés a des ruptures amoureuses,
notamment consécutives aux difficultés a avoir des relations sexuelles a cause de la douleur.
Dans leur milieu familial, I'impossibilité d'effectuer certaines tdches domestiques ou
parentales peut leur donner un sentiment de perte identitaire qui s'accompagne de culpabilité,
de frustration et d'irritabilité (Lorraine & Andrew, 2011 ; Closs & al., 2008).

En ce qui concerne les relations amicales, plusieurs d'entre elles tendent a disparaitre avec
I'apparition des douleurs, méme si celles qui perdurent constituent des soutiens fiables sur le
long terme. Cela est consécutif a I'impreévisibilité des épisodes douloureux, qui ne leur permet
pas de planifier a I'avance des rencontres amicales, et au fait que leur handicap ne leur permet

pas de participer aux activités proposées par leurs amis (Closs & al., 2008).

De plus, les personnes atteintes de douleur chronique sont souvent confrontées a une errance
médicale, qui peut durer plusieurs années et rencontrent des difficultés importantes pour
obtenir un traitement et un diagnostic adaptés. Elles peuvent se sentir hostiles et frustrées vis-
a-vis des médecins et du systeme de santé, qui ne parviennent pas a les soulager. Les
explications de leur maladie leur apparaissent souvent comme insatisfaisantes ou insuffisantes
et ils peuvent le vivre comme un manque d'intérét ou de connaissances de la part du médecin
(Paskins, Sanders & Hassel, 2014 ; Gatchel & al., 2007 ; Closs & al., 2008). Certains ressentis
des médecins peuvent aussi amener un vécu de stress pour le patient douloureux, notamment
quand la douleur est percue comme irréelle ou simulée. Ce type de situations apparait
fréquemment quand les médecins ne parviennent pas a trouver une explication somatique a la
douleur ou que les traitements proposés sont en échec (inefficacité ou inobservance)
(Kristiansson & al., 2011 ; Diesfeld, 2008 ; Egeli & al., 2008).

Les personnes atteintes de douleur chronique sont donc susceptibles d'expérimenter un

isolement social ou un dénigrement consecutif a leur maladie. Cela présente un impact majeur
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dans la mesure ou il existe un réle prédictif de la qualité des relations avec I'entourage sur le

risque de passage a l'acte suicidaire (Wilson & al., 2013).

1.2.2.5 Variables psychologiques impliquées dans la douleur chronique

Les variables psychologiques sont émotionnelles (émotions et régulation des émotions, coping
émotionnel), cognitives (attention, interprétations, croyances, attentes) et comportementales
(évitement vs confrontation, coping centré sur le probleme). Elles sont habituellement
adaptatives dans les douleurs aigués mais deviennent parfois pathogénes dans la douleur

chronique.

Ces différents aspects du phénomene douloureux peuvent étre influencés par la chronicisation

de la douleur. C'est pourquoi ils ont donné lieu & des modélisations propres a I'étude de la

douleur chronique. Keefe & al. (2004) ont recensé six variables psychologiques, considérées
comme majeures dans la douleur chronique, qui montrent un lien (négatif ou positif) avec

I’intensité des douleurs, la présence de psychopathologies et d'un handicap associé :

- la dramatisation de la douleur, qu’ils définissent comme la tendance de I’individu a se
centrer excessivement sur la douleur et a évaluer négativement sa capacité a y faire face,

- Danxiété relative a la douleur et la peur de la douleur : les individus qui expérimentent
des douleurs persistantes peuvent se sentir inquiets a propos de leur douleur et s’engager
dans des comportements d’évitement,

- DUimpuissance, qui a été définie par Nicassio & al. (1985) comme la conséquence
d’efforts inefficaces pour faire face a la douleur. Elle méne a des interruptions dans la

tentative de gérer la maladie,
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- [auto-efficacité qui correspond a la croyance de 1’individu dans sa capacité a accomplir
un but (comme celui de contrdler sa douleur en I'occurrence),

- les stratégies de coping, définies par Folkman & Lazarus (1988) comme 1’ensemble des
comportements et cognitions suscités par un événement percu comme menagant. Leur
objectif est de maitriser, tolérer ou diminuer leur impact le bien-étre physique et
psychologique.

- [Dacceptation de la douleur, qu’ils définissent selon les termes de McCraken & al.
(définition non publiée selon Keefe & al., 2004) comme la propension de I’individu a
s'engager dans des activités diverses en dépit des sensations, des pensées et des

sentiments liés a la douleur qui pourraient les entraver.

Ces différentes variables psychologiques interagissent a lI'image d'un systeme qui pourrait
favoriser la persistance des expériences douloureuses et leurs conséquences en termes de
détresse émotionnelle, de handicap fonctionnel et de dépression (Linton & Shaw., 2011).
Plusieurs modeles théoriques, confortés par des données empiriques (dont certaines sont
présentées, plus spécifiguement pour la fibromyalgie, dans la partie 1.3.3), tentent de rendre
compte de ce systéeme d'interaction :

» Selon le modele de la peur et de I'évitement (Fear-avoidance model, Vlayens &
Linton, 2000) la peur joue un role central. Elle se développe sur la base de
I'interprétation de la douleur comme quelque chose d'effrayant (dramatisation de la
douleur). Cette peur entrainerait une focalisation attentionnelle excessive sur la
douleur et des comportements d'évitement qui accroissent le handicap et la dépression
(avec une diminution des activités et un isolement social). Ce modéle débouche sur
une proposition thérapeutique qui est de favoriser progressivement la reprise

d'activités physiques et sociales.
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» Le modéle de l'acceptation et de I'engagement (Acceptance and commitment model,
Hayes, Strosahl & Wilsom, 1999) se fonde sur I'idée d'un processus d'interprétation
cognitive (inflexibilité cognitive) qui entrave la capacité a persévérer dans un
comportement ou & le modifier au service d'objectifs a long terme et de valeurs
personnelles. L'issue thérapeutique est donc d'amener les personnes atteintes de
douleur chronique a réduire leurs efforts pour éviter ou contréler la douleur et a
favoriser davantage des activités qui vont dans le sens de leurs valeurs et de leurs
objectifs personnels.

» Selon le modele de la résolution de probleme mal orientée/détournée (Misdirected
problem-solving model, Eccleston & Crombez, 2007) l'inquiétude et les évaluations
cognitives catastrophistes suscitées par la douleur (dramatisation de la douleur) sont le
résultat d'une prédisposition humaine a tenter de resoudre les problémes par la
rumination verbale (relative aux conséquences négatives possibles d'un événement et a
I'élaboration de stratégies d'évitement ou de fuite). Dans le cas de la douleur
chronique, cette propension a vouloir résoudre un probléme produit des conséquences
négatives a long terme, dans la mesure ou elle a pour but (inatteignable) la diminution
ou la disparition de la douleur. La proposition thérapeutique issue de ce modéle est de
réorienter la résolution de probléme vers des objectifs pour lesquels elle pourrait étre
efficace (donc autres que la douleur elle-méme).

» Le modéle de l'auto-efficacité (Self-efficacy model, Allegrante & Marks, 2003)
suggere que les fluctuations de la douleur diminuent le sentiment de contrble de la
douleur. Dans cette situation, la mise en ceuvre d'un coping actif (maintenir des
activités physiques, sociales et de loisirs, bien comprendre son probléeme de douleur,
développer des stratégies pour gérer les pics de douleur) augmenterait le sentiment de

contréle de la douleur et l'auto-efficacité (croyance de 1’individu dans sa capacité a
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gérer la douleur, une croyance inverse générant le sentiment que la douleur est
incontrdlable et ingérable). L'auto-efficacité générée par un coping actif et confiant
serait associée a une amélioration des fonctions physiques et sociales ainsi qu'a un
sentiment de bien-étre. Dans cette optique, la démarche thérapeutique consiste a
proposer au patient de développer des stratégies de coping centrées sur la gestion de la
douleur, de proposer une démarche psycho-éducative (information sur la douleur) et
de favoriser le soutien social.

> Le modéle de la diathése du stress (ensemble de maladie affectant la méme personne
du fait d'un état de stress : Stress-diathesis model de Linton, 2000) s'appuie sur l'idée
qu'un individu qui vit actuellement un stress ou dont les ressources en terme de coping
sont limitées risque de présenter des limitations fonctionnelles et une détresse
émotionnelle accrue. Cette détresse émotionnelle serait préexistante et favoriserait la

chronicisation des douleurs et le handicap associé.

L'ensemble de ces modéles permet de comprendre qu'il existe une multitude de variables
psychologiques susceptibles d'expliquer la mise en place de cercles vicieux qui
provoqueraient, maintiendraient ou aggraveraient la douleur chronique et ses conséquences,
notamment psychopathologiques. D’aprés Erickson (2005), la douleur chronique
s’accompagne fréquemment d’un syndrome dépressif, d’un trouble anxieux (caractérisé
notamment par 1’anxiété et/ou la peur, comme par exemple dans le stress post-traumatique)

et/ou d’addiction aux opiacés, aux psychotropes ou a I’alcool notamment.

La prévalence de la dépression dans la douleur chronique est trés hétérogéne en fonction des
études et des outils d'évaluation utilisés (de 1,5 a 87% selon Poole & al., 2009). D'apres la
revue de littérature de Linton & Bergbom (2011) I’apparition du syndrome dépressif peut étre

antérieure, concomitante ou secondaire a la douleur chronique. A ce jour, les recherches ne
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permettent toujours pas de déterminer une relation de causalité entre douleur chronique et
dépression. Cependant, d'apres le modéle d'équations structurales validé par Lee & al. (2007),
I'interférence de la douleur (impact de la douleur sur les activités de la vie quotidienne) et le
stress influencent la sévérité de I'état dépressif. Par ailleurs, certaines variables pourraient
avoir un role intermédiaire entre la douleur chronique et son impact sur la dépression. Il s'agit
notamment de la dramatisation de la douleur et de la régulation des émotions (majoration de
I'émotivité positive au détriment de la détresse émotionnelle) (Linton & Bergbom, 2011 ; Lee
& al., 2007).

Gerhardt & al. (2011), Conrad & al. (2007) et Weisberg et Vaillancourt (1999) évoquent une
fréquence accrue des troubles de la personnalité chez les personnes atteintes de douleur
chronique (supériorité du taux de personnalité pathologique par rapport a un groupe contréle :
dans I'échantillon de Gerhardt & al. 15,5% des patients présentent au moins une des
personnalités pathologiques de I'axe 1l du DSM-1V). La présence de ces troubles pourrait
influencer défavorablement le suivi médical et la réussite des traitements. Mais bien que la
tendance a I'évitement soit mise en avant, aucun profil type de personnalité pathologique n'a
été mis en évidence. Il reste également difficile de déterminer la nature de l'implication des
troubles de la personnalit¢ dans la chronicisation de la douleur, a défaut d’études

prospectives.

Les relations entre les variables psychologiques, l'expérience de la douleur (intensité,
handicap) et le déclenchement de troubles psychopathologiques sont complexes, ce qui
explique le développement de ces multiples modeles, et les causalités uniques et linéaires sont
tres improbables. Les émotions et leur régulation apparaissent en filigrane dans I'ensemble des

modeles, au travers du r6le de I'émotivité négative (peur, stress), de la régulation cognitive
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(schémas d'interprétation, focalisation attentionnelle) et comportementale (évitement,

confrontation, recherche d'information, de soutien, etc.).

1.2.2.6 Les évenements de vie comme facteur de risque

Plusieurs facteurs psychologiques prémorbides de risques de souffrir de douleur chronique ont
également été mis en évidence, notamment des facteurs traumatiques et des
dysfonctionnements des interactions sociales. Il existe un lien trés fort, en particulier entre les
antécédents d'abus sexuels et/ou de négligence infantile et la douleur chronique (Simons &
al., 2014). Pour des raisons que la recherche n'a a ce jour pas permis d'éclaircir, les abus
sexuels, que ce soit chez I'nomme ou la femme, apparaissent comme le facteur le plus
prédisposant. Les intimidations, I'exclusion et I'isolement social constituent aussi, mais dans
une moindre mesure, des antécédents psychologiques fréquemment retrouvés dans la genése
des syndromes douloureux chroniques. Ces deux facteurs prédisposants peuvent s'expliquer
par le fait que la détresse émotionnelle et sociale mobilise des circuits neuronaux communs
avec ceux qui interviennent dans le traitement de la douleur (Simons & al., 2014). Cela ne
justifie pas pour autant pourquoi ces événements la en particulier sont concernés par rapport a
d'autres événements possiblement traumatiques ou stressants. Il n'y a pas non plus de réponse
concernant leur influence sur d'autres variables psychologiques impliquées dans la douleur

(acceptation, dramatisation, coping, etc.).

Ces évenements de vie douloureux peuvent provoquer un syndrome de stress-post
traumatique, dont la prévalence est évaluée a environ 8% dans la douleur chronique (Beck &
Clapp, 2011). Différents facteurs psychologiques expliqueraient la cooccurrence du maintien
du Stress Post Traumatique et de la douleur, parmi lesquels les comportements d'évitement, la

focalisation attentionnelle (notamment sur la douleur qui serait un indice de rappel du trauma)
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et la sensibilité a I'anxiété (vigilance accrue aux signes physiologiques de l'anxiété). (Beck &

Clapp, 2011 ; Gibson, 2012).

Comme nous l'avons vu précédemment, la douleur chronique implique différents aspects
physiologiques, relationnels, psychologiques et psychopathologiques. Nous allons voir, dans
la partie suivante, que la fiboromyalgie présente a la fois des similarités et des différences avec

I'ensemble des syndromes douloureux chroniques.

1.2.3 La fibromyalgie : aspects médicaux et étiologiques

Je vais maintenant aborder plus spécifiqguement la fibromyalgie, qui est I'objet de ce travail de
recherche. La fibromyalgie est un syndrome douloureux chronique qui met en jeu les
nombreux aspects évoqués pour les douleurs chroniques mais qui présente également des
specificités propres. Ces spécificités sont importantes a aborder, dans la mesure ou elles
constituent autant de facteurs susceptibles de jouer un réle dans les émotions, la gestion des
émotions et le handicap. C'est pourquoi je vais présenter successivement des informations
relatives au diagnostic, aux traitements, a I'étiologie et aux conséquences de la maladie dans la

vie des patients atteints de fiboromyalgie.

1.2.3.1 Définition médicale et critéres diagnostiques de la fibromyalgie

Le terme de fibromyalgie tire son origine du latin et du grec "fibra", qui signifie filament et de
"myos" et "algos" qui correspondent respectivement a "muscles” et "douleur”. 1l est apparu

tardivement (1976). En effet, la fibromyalgie a été dénommeée successivement sous les termes
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de "fibrosite" (irritation nerveuse) puis de syndrome polyalgique idiopathique diffus

(Geoffroy & al., 2012).

La fibromyalgie est un syndrome douloureux chronique, qui touche principalement les
femmes et dont la prévalence se situe entre 2 et 5% de la population en France (Geoffroy &
al., 2012 ; Bannwarth & al. 2009, voir partie 1.2.3.2 pour plus d'informations concernant
I'épidémiologie de la fibromyalgie). Ce syndrome se caractérise par la présence de douleurs
musculo-squelettiques diffuses et étendues sur I'ensemble du corps, d'une fatigue chronique
prédominante le matin et de troubles du sommeil. La douleur est constante et s'accompagne
d'une raideur musculaire matinale et/ou de paresthésies (fourmillements, picotements,
sensations de gonflement) et/ou d'allodynie (sensibilité douloureuse au toucher). Elle peut étre
aggravée par toutes les activités sollicitant le mouvement (marcher, effectuer des taches
ménageéres ou méme des activités qui sollicitent la motricité fine). Les troubles du sommeil
correspondent a la perception d'un sommeil léger et non-récupérateur (Auquier & al. 2008). A
ce tableau symptomatique s'ajoutent des troubles cognitifs désignés sous le nom de
"fibrofog" : difficulté a apprendre et a retenir une information, a traiter l'information
rapidement, a trouver les bons mots pour s'exprimer, a maintenir une conversation, a
s'organiser, planifier, mettre en place et réaliser des objectifs (Peterson, 2004). Il n'y a
actuellement aucune lésion anatomique ou signe biologique identifiable dans la pratique
clinique (absence de signes inflammatoires, enzymatiques ou immunologiques notamment),

permettant d'établir le diagnostic (Auquier & al., 2008).

L'American College of Rheumatology (Wolfe & al., 1990) a proposé des criteres diagnostics
précis, qui sont actuellement les plus utilisés dans la littérature internationale. Selon eux,
I’existence d’un syndrome fibromyalgique doit étre reconnue quand existent conjointement

deux criteres :
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1) une douleur diffuse d’une durée d’évolution d’au moins trois mois. La douleur est

considérée comme diffuse quand toutes les caractéristiques suivantes sont présentes :

a. douleur des deux c6tés du corps,

b. douleur au-dessous et au-dessus de la taille. De plus, une douleur du squelette axial (rachis
cervical ou partie antérieure du thorax ou rachis thoracique ou rachis lombaire) doit étre
présente (une douleur du rachis lombaire est considérée comme une douleur de la partie

inférieure du corps) ;

2) des points douloureux & la pression, localisés tres précisément dans cette classification : au
moins 11 des 18 points préalablement définis doivent étre douloureux (et pas seulement
sensibles) sous une pression digitale d’environ 4 kg. (Cf. annexes | pour consulter le détail des

18 points répertoriés).

Ces criteres présentent une sensibilité importante et permettent de différencier les patients
fibromyalgiques de ceux ayant des douleurs musculo-squelettiques de causes diverses.
Cependant ils sont trés critiques et peu utilisés en pratique clinique. L'objet des critiques
concerne principalement les 11 points douloureux susceptibles d'étre retrouvés a l'examen
clinique. Ils sont variables chez un méme patient d'un jour sur l'autre, contraignent a exclure
des patients qui présentent par ailleurs toutes les caractéristiques de la fibromyalgie et a
inclure des patients sans plainte douloureuse (Rapport d'orientation de la HAS, 2010).
Bennett (2004) rappelle que la répartition de la douleur suit un continuum : I'’American
College of Rheumatology distingue la fibromyalgie du syndrome de douleur diffuse
("Widespread pain™) caractérisé par des douleurs sur trois a quatre quarts de I'étendue du
corps (tandis que les douleurs de la fibromyalgie s'étendent a I'ensemble du corps). Cette
approche catégorielle ne permet pas d'envisager la fioromyalgie comme un tableau extréme de

douleurs diffuses. Par ailleurs, les criteres de I'ACR ne prennent en compte que la douleur et
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non pas les autres symptomes de la fibromyalgie (fatigue, troubles du sommeil, troubles

cognitifs, etc.).

De nombreux autres symptémes (ou syndromes comorbides) peuvent se présenter chez des
patients atteints de fibromyalgie, a des fréquences variables (Peterson, 2004):

v' le syndrome de l'intestin irritable (59%, syndrome gastro-intestinal fonctionnel
incluant I'alternance de diarrhée et de constipation),

v le syndrome des jambes sans repos (56%, syndrome neurologique provoquant des
mouvements irrépressibles des jambes pendant la nuit et les phases d'inactivité),

v le syndrome de dysfonctionnement temporo-mandibulaire (24%, sensations de
frottements a I'ouverture de la bouche ou pendant la mastication, douleurs a l'avant de
I'oreille, blocage et/ou ouverture difficile de la méchoire, sensibilité des muscles de la
maéchoire),

v' les céphalées de tension chronique (23%, maux de téte provoqués par le stress et/ou
des problémes musculo-squelettiques cervicaux),

v le syndrome de fatigue chronique (18%, la fatigue prédomine sur les douleurs),

v la sensibilité chimique multiple (18%, maux de téte, vertiges, nausées, etc. associés a
I'exposition aux produits chimiques),

v’ la cystite interstitielle (8%, envies fréquentes d'uriner associée a des douleurs du bas-

ventre).

La fibromyalgie peut aussi apparaitre chez des patients qui présentent également des
pathologies identifiables sur la base d'examens médicaux, tels que l'arthrose, la sclérose en

plague ou le lupus.
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1.2.3.2 Epidémiologiques de la fibromyalgie

1.2.3.2.1 Epidémiologie des aspects sociodémographiques

Selon Geoffroy & al. (2012), la prévalence actuelle de la fibromyalgie varie de 2 a 5% de la
population générale, en fonction des études. Ce syndrome est plus fréquent chez les femmes
(3,4%) que chez les hommes (0,6%). Plus les personnes sont agées, plus la prévalence de la
fibromyalgie est importante, avec plus de 7% de personnes atteintes de fibromyalgie chez les

60 a 79 ans.

1.2.3.2.2 Epidémiologie des comorbidités psychopathologiques

La fibromyalgie s'accompagne fréquemment d'un trouble de I'axe | du DSM-IV (et DSM IV-
R) : la prévalence de la comorbidité de la fibromyalgie avec un ou plusieurs troubles de I'axe |

varie, en fonction des études, entre 48% et 77,3%.

1.2.3.2.2.1 Prévalence de la dépression

La prévalence actuelle des épisodes dépressifs majeurs est de 20 a 80% chez les personnes
atteintes de fibromyalgie, en fonction des études (Fietta & al., 2007), tandis que ce
pourcentage est de 7,5% dans la population générale francaise (Beck & Guignard, 2012, pour
I'Institut National de Prévention et d'Education pour la Santé, sur N= 25 121 participants).
Selon Aguglia & al. (2011), plusieurs hypothéses explicatives peuvent étre envisagées,
concernant la prévalence importante des épisodes dépressifs majeurs, chez les personnes
atteintes de fibromyalgie :

- la dépression est une réaction a la maladie chronique : cette hypothese apparait peu
probable, du fait du taux trés supérieur de dépression chez les patients atteints de fiboromyalgie

par rapport a ceux atteints d'autres maladies chroniques,
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- la fibromyalgie participe a la symptomatologie de la dépression, dont elle serait une
manifestation : cette hypothese est également peu plausible selon Aguglia & al. (2011), car
certains patients atteints de fibromyalgie n'ont jamais développé aucun symptdme dépressif,

- la fibromyalgie et la dépression sont le résultat d'un trouble unique, qui est une
sensibilisation du systéme nerveux central et notamment des désordres de I'axe hypothalamo-
hypophyso-surrénal qui provoquent des perturbations de la sécrétion du cortisol, des
dysrégulations sérotoninergiques et noradrénergiques et des cytokines (hormones du systéme

immunitaire) : cette hypothese est privilégiée par les auteurs car elle apparait la plus crédible.

1.2.3.2.2.2 Prévalence des troubles anxieux

La prévalence des troubles anxieux (tous types de troubles anxieux confondus, a titre
d'exemple : stress post-traumatique, trouble panique, anxiété généralisée, phobie) est
significativement plus élevée chez les personnes souffrant de fibromyalgie que dans la
population générale (13 a 63,8% des patients fibromyalgiques, en fonction des études,
Geoffroy & al., 2012). Parmi les troubles anxieux, le Stress Post Traumatique est le trouble le
plus fréquemment retrouvé (15 a 56% des patients atteints de fibromyalgie souffrent
également de Stress Post Traumatique, Fietta & al., 2007). La comorbidité avec ce trouble
pose le méme type de questionnement étiologique que la dépression : le stress post
traumatique est-il un facteur de risque de la fibromyalgie (tout comme les antécédents
traumatiques semblent I'étre) ? La fibromyalgie et le stress post-traumatique ont-ils un
antécédent commun, a savoir I'existence d'un évenement traumatique ? Les études actuelles
permettent des observations relatives aux relations temporelles entre Stress Post Traumatique
et fibromyalgie. Bien que les événements traumatiques soient souvent antérieurs a l'apparition

de la fibromyalgie (Hauser & al., 2013), le Stress Post Traumatique apparait a une fréquence
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plus élevée lors d'un évenement traumatique chez des personnes déja atteintes de fibromyalgie
(étude réalisée sur la base des événements du 11 septembre par Raphael & al., 2004, avec un
échantillon de n=1312 participants atteints de fibromyalgie comparés a une population
contréle de n=1156 participants issus de la population générale). Ces éléments temporels sont
favorables a I'hypothese de la fibromyalgie et de ses comorbidités (notamment pour le Stress
Post Traumatique) comme conséquence du syndrome de sensibilisation centrale (voir partie

1.2.3.4.1 sur les aspects neurophysiologiques et I'étiologie de la fiboromyalgie).

En synthese, les personnes qui souffrent de fibromyalgie présentent davantage de troubles
anxieux et dépressifs que les personnes issues de la population générale. Selon les hypothéses
actuelles, ces taux élevés peuvent s'expliquer par les mémes processus neurophysiologiques

que ceux de la fibromyalgie elle-méme.

1.2.3.3 Le traitement de la fibromyalgie

Les patients atteints de fibromyalgie peuvent bénéficier d'un traitement médicamenteux, le
plus souvent par plusieurs médicaments différents combinés entre eux (antidépresseurs,
myorelaxants, anti-inflammatoires, dérivés morphiniques voire morphine). Ces médicaments
sont symptomatiques (c'est-a-dire qu'ils parviennent & abaisser l'intensité de certains
symptdmes mais ils ne guérissent pas la maladie, ce que I'on ne sait pas encore faire) et leur
efficacité est variable d'un patient a l'autre (Thomas & al., 2005).

Actuellement, un nouveau traitement est envisagé dans la prise en charge des patients
fibromyalgiques : la Stimulation Magnétique Transcranienne répétitive (rTMS). Il s'agit

d'envoyer des impulsions magnétiques au niveau cortical, afin de modifier I'activite
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neuronale. Cette méthode semble prometteuse mais elle est encore peu utilisée, car les études
scientifiques relatives a la validation de son efficacité et de son innocuité sont encore en cours

(Pérocheau & al., 2013).

L'efficacité relative des traitements médicamenteux (associée a la géne suscitée par leurs
effets secondaires) a favorisé lI'usage de plusieurs autres techniques thérapeutiques :

- selon la méta-analyse de Li & al. (2014) reposant sur 6 études randomisees (N=143), les
massages, le stretching (étirements) et la balnéothérapie (utilisation de bains d'eau chaude),
favorisent la décontraction musculaire. Les massages améliorent significativement la douleur,
I'anxiété et la dépression chez les patients atteints de fibromyalgie.

- selon la méta-analyse de Lima & al. (2013), basée sur un total de 15 études randomisées (N=
1265 dont n=585 pour les groupes controle), les exercices physiques (comme la marche,
aerobic, nage) montrent une efficacité de la thérapie physique aquatique (exercices physiques
dans I'eau) pour I'amélioration du sentiment de bien-étre et du fonctionnement physique. Leur
étude permet également d'observer un effet des exercices d'aérobic sur les symptémes de la
fibromyalgie,

- selon la méta-analyse de Langhorst & al. (2010) sur 7 études randomisées (N=385),
I'acupuncture a un effet bénéfique sur la douleur immédiatement apres le traitement, mais trés
faible aprés huit semaines. L'effet est également considéré comme faible a nul pour la fatigue
et les troubles du sommeil,

- selon la méta-analyse de I'nypnose Bernardy & al. (2011) sur 6 études randomisées (N=239),
il est impossible de se prononcer concernant I'efficacité de I'hypnose, en raison de la qualité
méthodologique insuffisante des études (puissance statistique inadéquate, criteres d'exclusion,

absence d'évaluation en aveugle, etc.).
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- selon la méta-analyse de Glombiewski & al. (2010), portant sur 23 études randomisées
(N=1396), la Thérapie Cognitive et Comportementale classique démontre une efficacité
supérieure sur la diminution de l'intensité douloureuse et I'amélioration du sommeil, par
rapport aux autres traitements psychothérapeutiques (éducation thérapeutique, relaxation,
mindfulness, EMDR). L'ensemble des traitements évalués permettent une réduction
équivalente de la dépression,

- selon l'essai randomisé de Luciano & al. (2014) sur 156 participants, la Thérapie
d'Acceptation et d'Engagement permet la réduction du handicap fonctionnel, de la
dramatisation de la douleur, de la douleur subjective, de la qualité de vie, de la dépression et
de l'anxiété,

- selon I'essai randomisé de Parra-Delgado & Latorre-Postigo (2013) sur 33 participantes, la
Mindfulness permet une réduction significative de la dépression et de l'impact de la

fibromyalgie (intensité des symptdmes, handicap, détresse émotionnelle).

L'ensemble de ces traitements psychothérapeutiques sont faiblement a modérément efficaces.
IIs ne permettent donc pas un soulagement total des symptdmes (la souffrance physique et la
détresse perséverent). Cette difficulté a soulager les symptémes de la fibromyalgie, que ce soit
par les traitements médicamenteux ou psychothérapiques, peut en partie s'expliquer par la
complexité de I'étiologie et des mécanismes neurophysiologiques en cause dans cette

pathologie.

1.2.3.4 La fibromyalgie : aspects neurophysiologiques, fonctionnels et hypotheses

étiologiques

L'étiologie de la fibromyalgie est actuellement encore mal connue, bien que ses mécanismes

neurophysiologiques commencent a étre élucidés (les chercheurs ont observé des
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dysfonctionnements neurophysiologiques mais en ignorent la cause). Certains cliniciens, qui
ne se tiennent pas a jour des recherches ou souhaitent les réfuter, la considérent comme une
forme de neurasthénie ou dhystérie (Geoffroy & al., 2012). Actuellement, I'nypothése
privilégiée est multifactorielle, a savoir qu'elle serait vraisemblablement provoquée par de
multiples facteurs neurophysiologiques et environnementaux (Murray & al., 2007). Nous
allons aborder deux grands aspects trés explorés dans les recherches actuelles :

- les altérations neurophysiologiques fonctionnelles et anatomiques observées chez les
patients atteints de fiboromyalgie,

- les hypothéses étiologiques neurophysiologiques et psychologiques qui en découlent avec
notamment l'idée du traumatisme psychologique (ou des stresseurs majeurs) en tant que

facteur étiologique.

1.2.3.4.1 Aspects neurophysiologiques spécifiques de la fibromyalgie

Les aspects neurophysiologiques de la fibromyalgie doivent étre explorés et compris, dans la
mesure ou ils ont donné lieu a des hypothéses étiologiques en relation avec des traumatismes
psychiques (voir Lee, 2010 et Weissbecker & al., 2005) a propos des violences et abus
sexuels dans I'enfance notamment, abordés plus loin). Notons que cela est trés important pour
le présent travail de recherche, dans la mesure ou les traumatismes peuvent entrainer des

dysrégulations émotionnelles (difficultés a tolérer ou réguler ses émotions) (Dvir & al., 2014).

Les mécanismes pathophysiologiques de la fibromyalgie sont encore mal connus. Cependant,
elle est décrite comme un phénomene de sensibilisation centrale, c'est-a-dire qu'il existe un
abaissement du seuil d'excitabilité des neurones de la corne dorsale (ou corne postérieure de la
moelle épiniéere). Cette sensibilisation est a I'origine d'une hyperalgésie (hypersensibilité a la

douleur) et de Il'abaissement du seuil de déclenchement de la sensation douloureuse avec
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I'apparition d'allodynie (sensation douloureuse au toucher dans des zones non lésées) (Kofler
& Halder, 2014; Gracely & Ambrose, 2011 ; Guymer & Littlejohn, 2007). Le role du tronc
cerébral et de plusieurs zones de I'encéphale (cortex cingulaire, cortex préfrontal, thalamus et
insula) seraient impliqués dans ce processus (Cagnie & al., 2014 ; Kofler & Halder, 2014).
Sur la base de ces observations issues de la recherche, Yunus (2007 ; 2008) propose d'intégrer
la fibromyalgie dans un ensemble de syndromes désignés sous le terme de "syndromes de
sensibilisation centrale”, permettant ainsi de la classifier selon son processus
neurophysiologique et d'expliquer certaines comorbidités somatiques et psychiatriques

(céphalées de tension, syndrome du colon irritable, PTSD, etc.).

Les mécanismes cérébraux impliqués dans la fibromyalgie ne sont pas encore totalement
élucidés. Mais il existe une preuve raisonnable, sur la base de plusieurs études utilisant
I'imagerie cérébrale, que les zones de I'encéphale impliquées dans la douleur (cortex insulaire
et préfrontal) et le stress (gyrus parahyppocampique) présentent une réduction de leur matiére
grise par rapport a un groupe controle. La cause de cette réduction n'est pas encore identifiée :
les études qui ont investigué le lien entre ces changements structuraux et l'ancienneté de la
douleur sont contradictoires. Il existerait également une suractivation des structures sous-
corticales, lors d'une stimulation douloureuse, en comparaison avec des personnes en bonne

santé (Cagnie & al., 2014 ; Robinson & al., 2011 ; Guymer & LittleJohn, 2007).

Des anomalies ont également été rapportées au niveau de la neurotransmission (Guymer &

LittleJohn, 2007) :

- Les taux de sérotonine et de norépinephrine sont abaissés chez les personnes atteintes de
fibromyalgie. Ces neurotransmetteurs participent a [l'inhibition des relais du signal

douloureux. De plus, la sérotonine est également impliquée dans la régulation de I'hnumeur et
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du sommeil et peut donc expliquer d'autres symptdmes de la fibromyalgie (dépression

associee, troubles du sommeil).

- Les taux de substance P (neuromédiateur), de glutamate et d'acides aminés impliqués dans la

neurotransmission de la douleur sont anormalement élevés.

- 1l existe une dysrégulation de I'axe hypothalamo-hypophyso-surrénalien (HSS). Le rythme
normal de sécrétion du cortisol est altéré (taux anormalement élevé le matin). La réponse au
stress est également dysfonctionnelle avec une atténuation de la réponse du systéme

sympathique (Riva & al., 2010 ; Okifuji & Turk, 2002).

Certaines de ces anomalies dans la neurotransmission sont d'origine génétique (Hamilton &
al., 2012). Mais la plupart des modifications fonctionnelles et structurales du systéme nerveux
ne permettent pas de déterminer I'étiologie de la fibromyalgie. En effet, il reste difficile, a
défaut d'études prospectives, de savoir si ces modifications sont la cause ou la conséquence

des douleurs dans la fibromyalgie.

Une hypothése étiologique est I'existence de troubles du contréle musculaire (fréquence et/ou
durée d'activation musculaire différentes de celles des populations saines), qui ne
permettraient pas aux mécanismes habituels de récupération d'étre efficients. Ce processus
expliquerait la sensibilisation centrale par le maintien d'une douleur périphérique au niveau

des muscles (Holtermann & al., 2010 ; Gerdle & al., 2010).

Une autre hypothése étiologique est proposée par Hamilton & al. (2012), pour qui plusieurs
facteurs participeraient au déclenchement de la fibromyalgie. La sensibilité a la douleur
d'origine génétique (avec des anomalies des génes codant certains neuromédiateurs tels que la
sérotonine, la dopamine ou la substance P) et la perturbation du sommeil seraient en cause
dans I'étiologie de la fibromyalgie. Cette argumentation repose sur la forte prévalence des

troubles du sommeil dans la fibromyalgie et sur les effets connus de la privation
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expérimentale de sommeil. Ces privations provoquent habituellement un abaissement du seuil
de douleur et de la tolérance & la douleur. Les auteurs soulignent également que la sécrétion
excessive d'hormones telles que le cortisol pourraient également s'expliquer par la
perturbation du sommeil. Cette argumentation expliquerait aussi les comorbidités
psychiatriques et les facteurs psychologiques généralement retrouves dans la fibromyalgie
(par exemple : la privation de sommeil peut favoriser I'apparition de troubles de I'nhnumeur ou

étre provoquée par des traumatismes psychologiques ou des stresseurs psychosociaux).

Les aspects neurophysiologiques structuraux et fonctionnels sont souvent mis en lien avec des
facteurs psychologiques impliqués dans la fibromyalgie, notamment en ce qui concerne les
anomalies relatives au systeme de régulation du stress (HHS et cortisolémie). Je vais donc

maintenant aborder plus précisément cet aspect.

1.2.3.4.2 Impact du stress et des événements traumatiques

Le rble des stresseurs majeurs et/ou événements traumatiques, dans I'histoire de vie des
personnes atteintes de fibromyalgie, doit étre abordé dans cette thése. En effet, ils ont un réle
5

dans la mise en place et le maintien de stratégies de régulation émotionnelles inadaptées

(Dvir & al., 2014).

L'un des facteurs possibles de la fibromyalgie, comme je l'ai déja évoqué dans la partie
précédente, est le vécu de situations de stress extréme et/ou répété. Selon Lazarus & Folkman
(1984), le stress correspond a I'état ou au sentiment qu'a un individu que la situation qu'il
rencontre dépasse ses ressources personnelles et sociales et qu'elle met en danger son bien-

étre.

® les stratégies cognitives de régulation émotionnelle adaptées et inadaptées seront définies en partie 1.3.2
relative aux aspects théoriques de la gestion émotionnelle.
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Malgré I'existence d'études contradictoires, la majeure part des études montre l'existence
d'épisodes traumatiques (ou stresseurs majeurs comme le décés inattendu d'un proche par
exemple) plus fréquents tout au long de la vie chez les personnes atteintes de fibromyalgie
comparativement aux personnes en bonne santé (Imbierowicz & Egle, 2003 ; Houdenhove &
al., 2001 ; Anderberg & al., 2000). Notamment, les événements traumatiques dans I'enfance
ont fait l'objet de nombreuses investigations et présentent des prévalences élevées (de 32 a
64% des patients atteints de fibromyalgie, selon les études ; Weissbecker & al., 2005). lls sont
aussi plus nombreux que chez des personnes touchées par d'autres types de douleurs
chroniques (Weissbecker & al., 2005). L'étude récente de Haviland & al. (2010) investigue de
nombreux types de maltraitance (abus sexuels, violences physiques, accidents graves,
négligences ou violences émotionnelles : étre ignoré ou se faire insulter/injurier par ses
parents de facon réguliere) et ne retrouve cependant, dans la biographie des personnes
fibromyalgiques (en comparaison aux sujets en bonne santé), que les traumatismes impliquant
un contact physique direct ou indirect (abus sexuels et violences physiques). Les liens entre la
fibromyalgie et les violences physiques et sexuelles ont été confirmés par la méta-analyse de
Hauser & al. (2011), qui reprend I'ensemble des études aussi bien qualitatives que

quantitatives.

En plus de présenter des prévalences élevées, les abus sexuels et les violences physiques dans
I'enfance ont un impact sur la gravité des symptoémes de la fibromyalgie et notamment sur la
douleur et la fatigue (Weissbecker & al., 2005). Lee (2010) et Weissbecker & al. (2005)
émettent I'hypothése que les traumatismes psychiques seraient a l'origine des
dysfonctionnements de I'axe hypothalamo-hypophyso-surrénalien (systéme de régulation du
stress) impliqués dans la fibromyalgie. Notamment, les abus sexuels seraient responsables des
variations inhabituelles du taux de cortisol (hypocortisolémie) et de I'nyperréactivité de l'axe

HHS retrouvées dans la fibromyalgie. Cette hypothése s'appuie sur la similitude de ces
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dysfonctionnements avec ceux observés dans des cohortes de personnes victimes de
maltraitance infantile (et en particulier d'abus sexuels). Cette hypothese étiologique n'est pas
encore confirmée et doit faire I'objet de nouvelles investigations mais les traumatismes
psychiques apparaissent bien comme un facteur de risque dans le développement d'une

fibromyalgie.

1.2.3.4.3 Conclusion relative aux hypotheses étiologiques

Les investigations relatives a I'étiologie de la fibromyalgie permettent de se rendre compte
que de nombreux facteurs sont susceptibles de favoriser la sensibilisation centrale a I'origine
de la douleur. Ces facteurs peuvent étre aussi bien physiologiques (surstimulations
douloureuses, vulnérabilité génétique, troubles du sommeil et de la régulation du tonus
musculaire) que psychologiques (dans la mesure ou les aspects psychologiques ont également
des répercussions physiologiques au niveau du systeme nerveux central). Il se peut que
plusieurs de ces facteurs interagissent entre eux en faveur du déclenchement de la
fibromyalgie mais qu'ils ne soient pas systématiquement retrouvés chez tous les patients
atteints de fibromyalgie. En effet, les parcours de vie des personnes atteintes de fibromyalgie
sont divers et ne permettent pas d'affirmer une récurrence constante des mémes facteurs de
risque (a titre d'exemple, Sallinen & al. (2012) ont déterminé, a l'aide d'entretiens semi-
directifs, trois profils différents chez 20 participantes atteintes de fibromyalgie : 1) des
personnes ayant un parcours reflétant une vie sans événement notable, 2) une vie normale
jusqu'a l'apparition d'un évenement de vie majeur précédant l'apparition de la maladie et 3)

une vie marquée par une histoire traumatique).

Malgré les difficultés qui entourent la compréhension de I'étiologie physiologique et

psychologique de la fibromyalgie, la recherche améne progressivement des éléments de
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réponse (présence de facteurs traumatiques et de dysfonctionnements neurophysiologiques).
Au-dela des facteurs étiologiques en cause, les facteurs psychologiques peuvent avoir une
influence sur I'expression de la maladie (intensité des symptdmes, de la détresse émotionnelle

et du handicap), comme nous allons le voir dans la partie suivante.

1.2.3.5 Variables psychologiques impliquées dans le vécu de la fibromyalgie

Plusieurs variables psychologiques jouent un réle dans la gravité des symptémes (douleur,
fatigue), la détresse psychique (anxiété, dépression notamment) et le handicap (physique et
social), chez les personnes atteintes de fibromyalgie. Ces variables sont I'auto-efficacité, le

sentiment de contréle, I'impuissance et les facteurs de personnalité.

1.2.3.5.1 L'auto-efficacité

L'auto-efficacité est définie comme la croyance d'un individu dans sa propre capacité a agir
dans le sens de l'accomplissement d'un but (Bandura & al. 1997). Plusieurs équipes de
chercheurs ont tenté de saisir l'impact du sentiment d'auto-efficacité sur le vécu de la
fibromyalgie (Penacoba Puente & al., 2014 ; Van Liew & al., 2013 ; Miro & al., 2011 ; LIédo-
Boyer & al., 2010 ; Velasco Furlong & al., 2010 ; Beal & al., 2009). Ces études vont dans le
méme sens et ont démontré que plus le sentiment d'auto-efficacité sur les symptémes est
important, plus les personnes ressentent d'émotions positives et d'optimisme. A l'inverse,
moins le sentiment d'auto-efficacité est important, plus les symptémes de la fibromyalgie sont
intenses, invalidants et source de souffrance psychique (limitations fonctionnelles et
conséquences psychosociales, intensité des douleurs, émotions négatives, anxiété et

dépression).
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1.2.3.5.2 Le lieu de contréle (locus of control)

Le lieu de contrble est défini comme la croyance d'un individu dans le fait que ses propres
actions lui permettent de contrbler les évenements personnels et environnementaux qui le
touchent. Les personnes qui pensent effectivement agir sur les évenements et en étre
responsables sont catégorisées comme ayant un lieu de contrdle interne. A l'inverse, celles
ayant le sentiment que I'environnement extérieur (la chance, le destin, les autres, etc.) contréle
ce qui leur arrive sont catégorisées comme présentant un lieu de contréle externe.

Dans la fibromyalgie, les résultats sont contradictoires : Llédo-Boyer & al. (2010), sur un
échantillon de 315 femmes atteintes de fibromyalgie, ne trouvent aucun impact du lieu de
contréle sur les symptémes et les conséquences de la fibromyalgie (comme l'intensité des
douleurs, I'impact physique, psychosocial, I'anxiété et la dépression). Ils pensent que ces
résultats s'expliquent par un réle médiateur du sentiment de contrdle et non pas par un effet
direct tel qu'il a été recherché dans leur étude. A mon sens, une autre hypothése pourrait étre
que l'effet du lieu de contrdle interagit avec les expériences personnelles (récentes ou
anciennes) du participant : le lieu de contréle ne constituerait pas, a lui seul, une variable
suffisante pour provoquer un effet (ex. Si je pense que je peux agir sur les événements et que
j'en suis responsable mais que j'ai des expériences d'échecs répétés, le sentiment de contréle
est interne mais le sentiment d'auto-efficacité diminue). Cette hypothese pourrait expliquer les
différences de résultats entre les études, en fonction des échantillons de participants. En effet,
Velasco-Furlong & al. (2010), qui ont effectué une analyse factorielle sur 130 participantes (a
I'aide d'un modeéle d'équations structurales), ont montré que le sentiment de contréle interne
est un atout psychologique favorable a une bonne adaptation a la fibromyalgie.

Une étude plus ancienne (Nicassio & al. 1999) propose un modele tout a fait inverse et tout
aussi plausible, selon lequel c'est la douleur et le handicap qui agissent défavorablement sur le

sentiment de controle interne.
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1.2.3.5.3 L'impuissance apprise

Les études relatives a l'impuissance apprise dans la fibromyalgie sont centrées sur le
sentiment d'incapacité a contrbler la maladie. Les études présentent des resultats divergents.
Les études de Strombeck & al. (2001) et de Van Koulil & al. (2010), respectivement sur des
échantillons de 119 participantes (100% de femmes) et 78 participants (95% de femmes)
atteints de fibromyalgie, ne permettent pas d'observer un effet de I'impuissance. A l'inverse,
Palomino & al. (2007) et Hamilton & al. (2012), respectivement sur des échantillons de 80
participants (95% de femmes) et de 35 participantes (100% de femmes), appréhendent
differemment le réle de I'impuissance et obtiennent des résultats plus probants. Palomino &
al. présentent des résultats en faveur d'un r6le médiateur de I'impuissance entre la douleur et la
dépression. Hamilton & al. montrent, quant-a eux, que l'impuissance a un role modérateur
entre les perturbations du sommeil et I'intensité des douleurs (la force du lien entre sommeil et
douleur est significativement moins important quand l'impuissance est prise en compte dans
les calculs statistiques). L'impuissance semble donc avoir un rdle subtil dans les interactions

entre variables.

1.2.3.5.4 Le soutien social

Comme dans la douleur chronique en général, le r6le de I'entourage est important dans la
fibromyalgie. 1l peut moduler I'impact des facteurs psychologiques, comme le vécu des
symptdmes de la fibromyalgie, mais aussi celui d'évenements stressants ou traumatisants. Il
est également susceptible d'influencer le choix des stratégies de coping et réciproquement

d'étre influencé par elles.
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Cette question est abordée dans la littérature scientifique en psychologie, au travers de la
notion de soutien social. Chez les personnes atteintes de fibromyalgie, le soutien social
améliore I'estime de soi et la confiance dans la capacité d'action sur les stresseurs (Franks &
al., 2004). Il favorise les comportements en faveur de la santé (Beal & al., 2009). Cependant,
plus une personne atteinte de fibromyalgie est limitée dans ses capacités fonctionnelles (pour
sortir, se déplacer, faire du sport, etc.), moins elle obtient de soutien social et moins elle a de
soutien social, plus elle est déprimée (Phillips & Stuifbergen, 2010). Par ailleurs, un soutien
social qui est ressenti comme adéquat (dont la personne pense qu'il répond a ses besoins) est
favorable a une réduction de la dépression et de I'anxiété (Franks & al., 2004 ; Van Koulil &

al., 2010).

1.2.3.5.5 Les facteurs de personnalité

Certains facteurs de personnalité, concernant les personnes atteintes de fibromyalgie, ont fait
I'objet de recherches. L'enjeu de ces études est de savoir : (1) s'il existe des traits de
personnalité spécifiques aux personnes atteintes de fibromyalgie et (2) dans le cas ou des

traits spécifiques existent, s'ils sont une cause ou une conséquence de la fibromyalgie.

Malin & Littlejohn (2012) trouvent un neuroticisme plus élevé dans leur échantillon de 25
patientes atteintes de fibromyalgie par rapport a un échantillon de 27 femmes en bonne santé.
Cependant, la qualité de cette étude est insuffisante (échantillons de tailles minimes,
procédures statistiqgues ne permettant pas de déterminer la variance ou de controler les
variables parasites) et peu comparable avec celle de Torres & al. (2013), évoquée dans le

paragraphe qui suit.

Torres & al. (2013) ont montré que les personnes atteintes de fibromyalgie (n=225, 98,2% de

femmes) ne présentent pas davantage de traits de personnalité pathologiques (NEO Five-
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Factor Inventory de McCrae & Costa, 2004), par rapport a des participants souffrant d'autres
douleurs chroniques (n=145, 90,3% de femmes). Pour Torres & al. (2013), les résultats de
plusieurs autres études (Rose & al., 2009 ; Fietta & al., 2007 ; Cohen & al., 2002) en faveur
d'une spécificité de la personnalité des patients atteints de fibromyalgie sont le résultat d'une
erreur de raisonnement consistant a confondre un ensemble de variables psychologiques

(coping, anxiété/dépression, etc.) avec des traits de personnalité.

Le perfectionnisme, un facteur de personnalité distinct de la dimension "conscience” du NEO
Five-Factor Inventory, a été identifié comme une variable impliquée dans le vécu de la
fibromyalgie. Il est défini comme le fait d'avoir des standards personnels excessivement
élevés envers soi et les autres, ainsi que le besoin de les atteindre. Molnar & al. (2012)
s'appuient sur les résultats recueillis auprés de 489 participantes souffrant de fibromyalgie et
montrent que le perfectionnisme est associé a un moins bon fonctionnement physique et a

davantage de symptomes physiques (problémes de sommeil, douleur, alimentation, etc.).

En synthese, il n'existe pas de preuve suffisante permettant d'affirmer la prévalence de traits
de personnalité spécifiques aux personnes atteintes de fibromyalgie. Par contre, l'intensité de
certains traits comme le perfectionnisme, sont associés a une augmentation des symptémes de

la maladie et du handicap.

Il n'existe donc pas de traits de personnalité typiques, chez les personnes atteintes de
fibromyalgie. Par contre, souffrir de fibromyalgie a des conséquences négatives sur la vie de
tous les jours (parcours médical difficile, handicap, difficultés relationnelles), comme nous

allons le voir dans la partie suivante.



58

1.2.4 Consequences experientielles et relationnelles de la fibromyalgie

L'absence de traitement curatif (on ne peut que soulager les symptémes), d'examens
biomédicaux confirmant le diagnostic et de certitude relative a I'étiologie de la fibromyalgie
ont des conséquences sur I'expérience de la maladie. Selon Sim & Madden (2008) et Arnold
& al. (2008), les personnes atteintes de fibromyalgie expérimentent un parcours médical et

relationnel particulierement difficile :

v Sur le plan médical, les patients passent souvent par de nombreuses consultations (et
d'examens médicaux) avec différents praticiens, avant d'obtenir un diagnostic. Durant
ce parcours, ils peuvent étre confrontés a de nombreux résultats d'examens négatifs
(mettant en doute la crédibilité de leurs symptémes aux yeux du corps médical) et a
des cliniciens qui ne reconnaissent pas I'existence de la fibromyalgie ou la considérent
comme un trouble psychiatrique. Cette situation est en partie due aux incertitudes
relatives a I'étiologie de la fibromyalgie (Cf. partie 1.2.3 relative a I'étiologie de la

fibromyalgie) et a sa méconnaissance par les non-spécialistes.

v' Les relations personnelles (professionnelles, familiales et amicales) sont entravées par
la fibromyalgie. En effet, les symptoémes (douleur, fatigue, troubles du sommeil,
troubles cognitifs) provoquent des difficultés dans la vie de tous les jours, notamment
du fait de leur imprévisibilité et de leur caractére incontrdlable (les patients ne peuvent
pas prévoir quelle sera l'intensité de leur douleur et de leur fatigue d'un jour sur l'autre,
ce sont des phénomenes fluctuants). Les activités sociales et professionnelles leur
demandent aussi davantage d'efforts et de temps et nécessitent une récupération plus
longue. De ce fait, les personnes atteintes de fibromyalgie sont contraintes de limiter
leurs activités. Cela provoque une perte progressive du réseau social (les amis

renoncent progressivement a les solliciter pour des activités ou a des sorties et les liens
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se distendent). Ces personnes peuvent également étre amenées a ne plus pouvoir
assurer leur role en tant que parent (dans le soin des enfants), conjoint (il existe une
baisse de la libido consécutive a la fatigue et a la douleur) et professionnel (le rythme
et la durée habituelle de travail ne sont plus gérables). De plus, ce handicap est
particulierement difficile a vivre car sa cause est invisible : il existe une contradiction
entre l'apparence "normale” de la personne et ses capacités réduites. De ce fait, la
réalité des douleurs est parfois mise en doute par I'entourage. L'usage d'un diagnostic
d'exclusion (on évoque la fibromyalgie quand les autres pathologies ont été éliminées)
contraint & la multiplication d'examens négatifs et favorise encore davantage le
scepticisme de l'entourage vis-a-vis de I'existence d'un réel probléme de santé. La

crédibilité des personnes atteintes est donc freqguemment remise en question.

Les difficultés relatives au parcours médical et a l'entourage, notamment professionnel,
peuvent générer des difficultés financieres et un isolement important. Peu & peu, la personne
atteinte de fibromyalgie peut avoir le sentiment d'une perte de contrdle sur sa propre vie et

cela peut favoriser un ressenti d'impuissance.

En synthése, la fibromyalgie, comparée aux autres douleurs chroniques, présente des
spécificités. Notamment, elle suppose une symptomatologie spécifique (fatigue, troubles du
sommeil, troubles cognitifs en plus de la douleur) fréquemment associée a des comorbidités
somatiques (syndrome de l'intestin irritable, céphalées, etc.). Les personnes atteintes de
fibromyalgie souffrent également plus souvent de stress post-traumatique et ont plus
d'antécédents traumatiques dans I'enfance (en particulier des abus sexuels). Ces antécédents
historiques s'accompagnent de modifications cérébrales anatomiques (réduction de la matiére

grise) et fonctionnelles (dysfonctionnements de I'axe corticotrope). Or nous avons vu
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précédemment (partie 1.2.3.4.2) que les événements traumatiques et les stresseurs majeurs
pouvaient influencer la gestion émotionnelle. Dans les parties suivantes, j'aborderai donc
séparément les émotions et la gestion émotionnelle, chez les personnes atteintes de douleur
chronique et de fibromyalgie, afin que les spécificités de la fibromyalgie relatives aux

émotions et a la gestion émotionnelle puissent étre prises en compte.

1.3 Revue de littérature relative aux emotions et a la gestion
émotionnelle, chez les personnes atteintes de douleur chronique et de
fibromyalgie

Dans cette partie, je vais présenter le concept d'émotion et le champ théorique de la gestion
émotionnelle. Ensuite, j'explorerai le rdle des émotions dans la douleur aigué, dans la douleur

chronique et enfin dans la fibromyalgie. Pour terminer, je présenterai les recherches sur la

gestion émotionnelle, chez les personnes atteintes de douleur chronigue et de fiboromyalgie.

1.3.1 Aspects theéoriques relatifs aux emotions et a la gestion émotionnelle

1.3.1.1 Les émotions
1.3.1.1.1 Le concept d'émotion

Le concept d'émotion a fait I'objet de nombreuses définitions, en fonction des conceptions
théoriques des auteurs. Elle a été décrite a la fois comme la seule perception des sensations

corporelles qui la composent (James, 1984) et comme un phénomene incluant conjointement
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des aspects physiologiques, cognitifs et expérientiels (Schachter, 1964 ; Lazarus, 1991 ;

Sherer, 1984).

Je propose de me référer a deux définitions relativement récentes de I'émotion, qui incluent

I'ensemble des dimensions généralement admises comme des composantes de I'émotion :

» Luminet (2002) a proposé une définition qui permet d'évoquer I'ensemble des facettes
impliquées dans I'émotion, sans pour autant se positionner sur les relations temporelles
ou causales entre ces différentes facettes. Pour lui, les émotions sont "un phénomene
complexe qui integre des aspects a la fois physiologiques (rythme cardiaque et
respiratoire, tension musculaire par exemple), comportementaux et expressifs
(manifestations observables), cognitifs (attention, mémoire, évaluation de la situation)

et expeérientiels.” (Luminet, 2002, p.27).

» Philippot propose une définition plus précise, qui tient compte de la dimension
adaptative de I'émotion et intégre des aspects cognitifs a différents niveaux du
processus : "L'émotion est un phénomene foncierement adaptatif qui inclut de maniére
prototypique : (a) le décodage de toute situation en terme de sa signification pour
I'identité et les buts poursuivis par la personne, (b) I'organisation d'une réponse
immédiate en mobilisant toutes les facettes nécessaires de I'individu et (c) un ensemble
de réponses aux niveaux physiologiques, expressifs, comportementaux et cognitifs."

(Philippot, 2007, p. 64).

Les émotions peuvent aussi étre décrites comme une succession d'étapes dénommeées
"processus émotionnel”, comme c'est le cas dans I'approche de Fridja (phases d'encodage : le
stimulus est codé et analysé — phase d'évaluation de la pertinence du stimuli et de la capacité
a y répondre et par quelle action — phase de préparation a l'action— initiation de Il'action ;

Fridja, 1986) ou de Gross (1998), inspirée par James (1884, 1894) : signaux émotionnels —
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tendance de réponse— reponse (voir partie 1.3.1.2.4.2 pour une présentation detaillée de

I'approche de Gross).

Ekman (1992) a distingué deux catégories d'émotions : les émotions primaires (émotions de
base ancrées sur le plan biologique, retrouvées dans toutes les cultures (colére, peur, tristesse,
joie, dégodt, surprise) et les émotions secondaires (davantage influencées par la culture et
issues de la combinaison entre au moins deux émotions primaires, ex. la déception est un
mélange de surprise et de tristesse). Selon lui, les émotions primaires se caractérisent par un
pattern de réactions physiologiques et expressives propres, des déclencheurs universels
(situations types), un déclenchement rapide et une durée bréve. Du fait de leurs particularités,
les émotions fondamentales sont plus souvent étudiées que les émotions secondaires (sur le
plan expérimental, leurs spécificités en facilite le déclenchement (banques d'images types, par
exemple, destinées a activer la tristesse, la colére, le dégodt) et I'observation par des mesures
expressives et physiologiques). L'expression émotionnelle (notamment sur le plan de
I'expression faciale) est un signal destiné a communiquer son état émotionnel a autrui.

Cependant elle est soumise a des regles sociales (Ekman, 1992 ; Christophe, 1998).

Afin de clarifier l'usage des concepts, il est important de relever qu'il existe des distinctions
entre le concept d'émotion et d'autres concepts qui en sont proches comme ceux d'humeur,

d'affect et de tempérament :

» selon Channouf & Rouan (2002) et Luminet (2002), I'numeur donne une tonalité
émotionnelle durable et généralisée a I'ensemble de I'environnement de I'individu. Elle
dure de quelques heures a quelques jours et le déclencheur n'est pas toujours
identifiable. Au contraire, I'émotion concerne des objets ou des aspects précis d'une
situation, son apparition est généralement rapide et sa durée est courte (de quelques

secondes a quelques minutes),
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> la notion d'affect peut étre utilisée pour désigner a la fois les émotions et les humeurs
(Mikolajczack & al., 2009)

> le tempérament fait référence a la propension habituelle d'un individu, des sa
naissance, a eprouver préférentiellement un type d'humeur ou d'émotion par rapport a
un autre (un individu peut présenter une réactivité plus ou moins importante a la

dépressivité et a la tristesse, par exemple) (Mikolajczack & al., 2009).

1.3.1.1.2 Déclencheurs et fonctions des émotions

Les émotions ont une fonction adaptative, dans la mesure ou elles favorisent la survie (ex. fuir
face a un danger pour la peur, s'éloigner d'une substance vectrice de maladie pour le dégodt)
(Rusinek, 2004). Elles sont habituellement déclenchées par toute situation qui entrave ou
favorise l'atteinte des objectifs de I'individu, ainsi que par les situations qui remettent en cause
les croyances de base de I'individu. Les croyances de base des sujets en bonne santé mentale
sont un ensemble de présupposés qui permettent aux individus de donner un sens et une
cohérence au monde. Janoff-Bulman (1992) en a mis trois en évidence : (1) le monde est
globalement bienveillant, (2) le monde est juste et (3) je suis meilleur que la moyenne des

individus de mon groupe d'appartenance (Janoff Bulman, 1992 ; Mikolajczack & al., 2009).

Mikolajczack & al. (2009) ont répertorié différentes fonctions des émotions :
> les émotions sont des sources d'information permettant de savoir si une situation va a
I'encontre (émotions négatives) ou dans le sens (émotions positives) des besoins et des
objectifs de l'individu. Ces besoins peuvent étre physiologiques (boire, manger,
dormir) ou psychologiques (besoin de reconnaissance, de partage, de sécurité),
> les émotions sont indispensables a la prise de décision : dans les situations ou les

individus sont confrontés a un choix, I'émotion ressentie a I'évocation du choix le plus
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risqué (stress, peur, anxiété) va leur permettre d'éviter des situations potentiellement
dangereuses ou néfastes (ex. parier une grosse somme d'argent, traverser une route tres
fréquentée en dehors des passages protégés, insulter son supérieur hiérarchique). Cette
notion de choix peut aussi s'appliquer a des situations de moindre gravité (ce qu'on
ressent a I'idée de choisir un plat plutét qu'un autre au restaurant par exemple),

> les émotions permettent d'inhiber d'autres comportements (comme par exemple
manger ou dormir) pour gérer prioritairement une situation significative (par exemple,

on ne peut plus se rendormir si on percoit I'intrusion d'un cambrioleur dans sa maison).

Les émotions sont donc des phénomeénes brefs, adaptatifs, utiles a la survie de I'organisme et a
la poursuite des objectifs de I'individus. Elles impliquent a la fois des aspects physiologiques,
cognitifs, expérientiels et comportementaux, qui peuvent étre conceptualisés comme des

séquences en plusieurs étapes successives (processus émotionnels).

1.3.1.2 Le champ théorique de la gestion émotionnelle

J'ai choisi d'utiliser le terme de "gestion émotionnelle™ pour désigner I'ensemble des processus
psychiques impliqués dans la "gestion" psychologique des émotions, quels que soient les
modeles auxquels ils appartiennent. Je n'y intégrerai que les processus ayant été
conceptualisés et étudiés dans une démarche scientifique empirique. Cela inclut donc les
différentes approches abordées dans les recherches sur la douleur chronique et la gestion des
émotions, a savoir : la régulation emotionnelle, I'intelligence émotionnelle et le coping
(définitions et aspects théoriques présentés dans les sous-parties qui suivent). J'ai choisi de ne
pas prendre en compte les mécanismes de defense de la théorie psychanalytique, en raison du

peu d'études empiriques concernant ces mécanismes et la douleur chronique, mais aussi en



65

raison de la spécificité de leur appartenance théorique qui les rend difficile a articuler aux
approches empiriques. J'ai préféré le terme de "gestion émotionnelle™ a celui de "processus
émotionnel” parce que ce dernier désigne spécifiquement un ensemble d'étapes successives
qui composent I'émotion. 1l renvoie fréquemment a des modeles décrivant le processus de
génération des émotions comme celui décrit par Gross (1998) ou par Baker & al. (2007)
(développés dans la sous-partie 1.3.1.2.4).

Il apparait que les concepts de coping, de régulation émotionnelle et d'intelligence
émotionnelle (fréquemment abrégé par le sigle El ou IE), bien qu'émanant de théories
différentes, ont conceptualisé des processus parfois proches, voire identiques (voir tableau 1).
Ces processus sont au nombre de 5, qui sont €tudiés en lien avec la douleur chronique et la
fibromyalgie. 1l s’agit de l'alexithymie, de 1'expression émotionnelle, de la réévaluation
cognitive, de l'acceptation expérientielle et de la focalisation attentionnelle. Ces différents
processus se déclinent pour la plupart en sous-processus comme nous le verrons plus loin.
C'est pourquoi il parait pertinent dans cette étude, d'adopter une approche "trans-modeéles"
afin de faire ressortir les résultats les plus complets possibles a propos des rapports entre ces
processus, la douleur chronique et la fibromyalgie.

Je vais donc présenter I'ensemble de ces trois grandes conceptions (le coping, la régulation
émotionnelle et I'intelligence émotionnelle) dans les parties suivantes (1.3.1.2.1, 1.3.1.2.2 et

1.3.1.2.3).



Tableau 1 : Processus de gestion émotionnelle retrouvés dans les modeles.
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Modéles Regulation Intelligence Coping
Processus émotionnelle émotionnelle
Identification et X X
étiquetage des (Berking & al., (Salovey et Mayer,
émotions/alexithymie 2008) 1990)
(en tant que déficit de
ces compétences)
Focalisation X X
attentionnelle (Gross, 1998a) (Mayer & Salovey,
1997)
Expression X X X
émotionnelle (Gross, 1998a) (Salovey et Mayer, (Stanton & al.,
1990) 2000)
Réévaluation X X
cognitive (Gross, 1998a) (Carver & al.,
1989)
Acceptation X Un concept proche : X
(Berking & al., "l'ouverture aux (Carver & al.,
2008) émotions" (Mayer & 1989)

Salovey, 1997)

X : concept utilisé dans ce champ théorique

1.3.1.2.1 Le coping

1.3.1.2.1.1 Définition du coping

Le terme de coping est traduit en Francais par I'expression "stratégie d'ajustement", mais étant

donné qu'il reste couramment utilisé, j'ai choisi d'utiliser le terme en langue anglaise (Paulhan,

1992).

Le coping est défini comme

: "l’ensemble des efforts cognitifs et comportementaux,

constamment changeants, (déployes) pour gerer des exigences spécifiques internes et/ou
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externes qui sont évaluées (par la personne) comme consommant ou excédant ses
ressources." (Lazarus, R.S., & Folkman, S. (1984), cité par Bruchon-Schweitzer (2001),
p.141) ou encore comme : "L'ensemble des processus qu'un individu interpose entre lui et un
événement percu comme menagant pour maitriser, tolérer ou diminuer I'impact de celui-ci sur
son bien-étre physique et psychologique." (Lazarus & Launier, 1978). Cela signifie que
l'individu, en situation stressante, va mettre en ceuvre un ensemble de stratégies (conscientes
et/ou inconscientes) destinées a diminuer lI'impact émotionnel de I'évenement et/ou a résoudre

le probléme.

Le coping n'est généralement pas envisagé comme un trait stable chez un méme individu,
dans la mesure ou il peut varier d'une situation a l'autre et dans une méme situation (par
exemple dans la maladie somatique, il peut y avoir des probléemes de douleur mais aussi des
difficultés financieres ou relationnelles liées a la maladie). Ce concept est intégré dans le
modele "transactionnel du stress”, selon lequel le stress est le résultat d'un écart entre les
ressources de lindividu et les situations auxquelles il est confronté. Les stratégies
d'ajustement mises en ccuvre dépendent de la perception de I'événement par l'individu, qui va
effectuer deux types d'évaluations :

- une évaluation primaire lors de laguelle il évalue les conséquences possibles de la situation
en termes de perte, de menace ou de bénéfice éventuel,

- une évaluation secondaire par laquelle il recherche les différentes possibilités pour remédier
aux conséquences de la situation. Cette étape va déboucher sur la détermination d'une ou

plusieurs stratégies de coping (Paulhan, 1992).

Le coping apparait comme une troisieme étape (aprés ces deux évaluations) caractérisée par la
mise en ceuvre des stratégies choisies lors de 1'évaluation secondaire. Cependant, cet
enchainement de séquences n'est pas obligatoirement linéaire et il peut y avoir des allez-

retours en fonction du résultat obtenu a chaque étape. Notamment, si une stratégie de coping
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s'avere inefficace, I'individu peut revenir sur I'une des deux étapes d'évaluation (Carver & al.,

1989).

1.3.1.2.1.2 Les grandes catégories de stratégies de coping

Sur la base des travaux de Lazarus & Folkman et de I'échelle qu'ils ont développée pour

mesurer le coping (la Way of Coping Cheklist, 1980), il existe principalement trois grands

types de coping :

>

Le coping centré sur le probléme : l'objectif est de "réduire les exigences de la
situation et/ou augmenter ses propres ressources pour y faire face" (Bruchon-
Schweitzer, 2002, p. 357). Ce type de coping comprend deux sous-dimensions qui
sont la résolution de probleme (recherche d'information et mise au point de stratégies
d'action, par exemple déterminer les différentes tdches a accomplir pour réussir un
examen) et I'affrontement de la situation (actions directes, par exemple se rendre chez

le médecin pour obtenir un traitement).

Le coping centré sur I'émotion : il s'agit de "tentatives de I'individu pour réguler les
tensions émotionnelles induites par la situation." (Bruchon-Schweitzer, 2002, p359).
Elles sont multiples et aussi bien cognitives que comportementales (évitement,

réévaluation positive, minimisation, impuissance, auto-accusation, etc.).

La recherche de soutien social : elle est définie comme : "les efforts du sujet pour

obtenir la sympathie et I'aide d'autrui.” (Bruchon-Schweitzer, 2002, p. 359).

Les stratégies de coping sont susceptibles d'étre plus ou moins adaptatives en fonction de la

contrélabilité du probléme et de la nature des stresseurs (professionnels, problemes de santé,

problemes financiers, etc.). Généralement, un coping centré sur le probleme est préférable
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dans les situations contrélables, tandis qu'un coping centré sur I'émotion est adaptatif dans une

situation incontrélable (Chabrol & Callahan, 2004).

Malgre les distinctions conceptuelles qui sont proposées, I'ensemble de ces stratégies est une
tentative de gestion du stress. De fait, ces stratégies sont destinées directement (coping centré
sur I'émotion) ou indirectement (par le biais de la résolution du probleme) a réduire l'anxiété
et/ou le stress. C'est en cela qu'elles peuvent étre décrites comme un processus de gestion des

émotions négatives.

1.3.1.2.2 La régulation émotionnelle

1.3.1.2.2.1 Déefinition de la régulation émotionnelle

Le concept de régulation émotionnelle ("Emotional Regulation” en anglais) a fait I'objet de
nombreuses définitions successives (Thompson, 1994 ; Walden & Smith, 1997 ; Eisenberg &
al., 2000 ; Koole, 2009 ; Gross & al, 2011). Pour la présente étude, comme évoqué
précédemment, je propose de m'appuyer sur la définition de Gross (2011 ; 2013) selon
laguelle la régulation émotionnelle est un processus dont le but est d'influencer les émotions
ressenties par le sujet, ainsi que la facon dont il les ressent et les exprime. Par ce processus,
I'individu tente de sur-activer (augmenter) ou de sous-activer (diminuer) la fréquence,
I'intensité et/ou la durée des émotions. En d'autres termes, la régulation émotionnelle est un
ensemble processus dont le but est d'augmenter ou de diminuer la fréquence d'apparition,
I'intensité ou la durée des états émotionnels en agissant sur I'ensemble de ses composantes

physiologiques, cognitives et comportementales.
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J'ai choisi cette définition pour trois raisons :

- elle constitue une bonne synthese de I'ensemble des définitions qui ont été proposées
précédemment dans la littérature scientifique (Eisenberg & al., 2000 ; Thompson, 1994),

- Elle permet de distinguer clairement les émotions de la régulation émotionnelle : le but de la
régulation émotionnelle est d'agir sur les émotions et non pas de réagir a la situation
spécifique qui a déclenché I'émotion (voir les différences entre coping et régulation
émotionnelle dans la partie suivante). Cette distinction a été corroborée par les recherches en
psychologie : la régulation émotionnelle est un prédicteur des troubles anxieux, des troubles
de I'hnumeur et de certains troubles de la personnalité, indépendamment des émotions en tant
que telles (Gyurak & al., 2011 ; Gross & al., 2011 ; Cisler & al., 2010 ; Baker & al., 2007 ;
Garnefsky & al., 2002 ; Garnefsky & al., 2001). Les études de neuro-imagerie confirment
également cette hypothése : elles permettent d'observer une activation des zones associées au
contr6le cognitif pendant une tache de régulation émotionnelle (cortex préfrontal), ainsi
qu'une diminution de l'activation des zones impliquées dans I'émotion (amygdale, zones

limbiques notamment) (Gross & al., 2011 ; Gyurak & al., 2011),

- cette définition est opérationnelle pour I'exploration du champ théorique de la régulation
émotionnelle : elle permet d'intégrer I'ensemble des manifestations de la régulation
émotionnelle décrites dans la littérature (sélection attentionnelle, évitement comportemental

ou cognitif, expression ou inhibition émotionnelle, etc.).

Par ailleurs, la régulation émotionnelle peut étre intrinséque (l'individu régule ses propres
émotions) ou extrinséque (l'individu régule les émotions d'autrui ou ses émotions sont

réguléees par autrui) et consciente/volontaire ou inconsciente/automatique (Gross, 2013).

Les motivations des individus pour recourir a la régulation émotionnelle sont diverses, mais

regroupent trois grandes catégories : I'hédonisme (augmenter le plaisir, diminuer les
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souffrances), le respect des normes d'interaction sociale et I'optimisation du fonctionnement
de la personnalité (ne pas rester bloqué dans un méme état émotionnel, maintenir une stabilité

a long terme) (Koole, 2009).

1.3.1.2.2.2 Typologies de la régulation émotionnelle

Gross (1998), Gratz & Roemer (2004), Philippot (2007), Berking & al. (2008) & Koole
(2009) ont propose de classifier les manifestations de la régulation émotionnelle. On peut

distinguer deux grandes typologies :

a) Une typologie selon laquelle les manifestations de la régulation émotionnelle peuvent étre
répertoriées en fonction de classes représentant des aptitudes ou des déficiences :
> En ce qui concerne les catégorisations centrées sur les aptitudes, Berking & al. (2008)
ont repris un nombre important de recherches dans le domaine de la régulation
émotionnelle (ils intégrent notamment les travaux de Gratz & Roemer (2004) évoqués
ultérieurement concernant la douleur chronique). Ils ont défini neuf types d'habiletés
spécifiques a la régulation émotionnelle : (1) étre conscient de ses émotions/ gérer ses
émotions consciemment, (2) identifier et étiqueter ses émotions, (3) interpréter
correctement les sensations corporelles en rapport avec les émotions, (4) comprendre
la nature furtive, temporaire des émotions, (5) Prendre soin de soi dans une situation
de détresse émotionnelle (pouvoir visualiser la situation en ayant des pensées
empathiques pour soi-méme, en s'encourageant et en s'apaisant), (6) modifier
activement les émotions negatives pour se sentir mieux, (7) accepter ses émotions, (8)
Etre résilient a/tolérer ses émotions négatives, (9) se confronter aux émotions suscitant

de la détresse pour atteindre des objectifs importants.
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> En ce qui concerne les catégorisations centrées sur les déficiences (stratégies considérées
comme dysfonctionnelles et/ou pathogénes, c'est-a-dire favorables aux troubles
psychiques) :
= Philippot (2007) présente successivement quatre types de manifestations pathogenes
de la régulation émotionnelle : (1) la suractivation émotionnelle : incapacité de
contréler l'intensité d'une/des émotion(s) et/ou la survenue d'une/des émotion(s) (les
émotions sont trop intenses ou elles se déclenchent dans des situations qui ne les
justifient pas), (2) la sous-activation émotionnelle (absence d'émotion d'origines
diverses comme I'épuisement consécutif a un stress important, I'évitement des
situations suscitant la/les émotion(s) concernée(s) ou le mode de fonctionnement dans

certains troubles de la personnalité tel que I'absence de culpabilité chez les personnes

atteintes de psychopathie), (3) I'inhibition émotionnelle (suppression de I'expression et
de I'expérience émotionnelle ou masquage d'une émotion par une autre émotion
comme dans le fait de ressentir de la colére pour cacher de la tristesse). La suppression
émotionnelle peut prendre différentes formes, a savoir la dissociation, la répression
(qui serait une forme de déni des émotions négatives) et I'abstraction des expériences
émotionnelles (évoquer les événements émotionnels de facon trés générale en
occultant les détails spécifiques a chacune des situations concernées), (4) le déficit de
compétence émotionnelle (incapacité a exprimer ses émotions de facon adaptée au
contexte social comme savoir reconnaitre les expressions émotionnelles des autres,

savoir étiqueter et verbaliser ses émotions).

= Baker & al. (2007) ont également répertorié différentes stratégies dysfonctionnelles :
(1) I’évitement émotionnel (le sujet évite les situations qui suscitent les eémotions

redoutées), (2) la suppression (contrdle excessif de I'expérience ou de l'expression
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émotionnelle), (3) les émotions non régulées (difficulté a contréler son expérience ou
son expression émotionnelle), (4) la pauvreté de I’expérience émotionnelle
(détachement par rapport aux émotions, vécu confus de 1’expérience émotionnelle
incluant la difficulté a reconnaitre ses émotions et ce qui les a déclenchées, la
difficulté a reconnaitre les signaux corporels des émotions et I'impossibilité de vivre
les émotions comme un tout cohérent), (5) les émotions non-traitées (caractere intrusif
et persistant de I'expérience émotionnelle, au travers de pensées et d'images répétitives

et intrusives).

b) Une typologie selon laquelle les manifestations de la régulation émotionnelle peuvent étre

répertoriées en fonction de leur stade d'apparition pendant le processus de génération des

émotions :

Gross (1998) et Koole (2009) répertorient des stratégies de régulation émotionnelles
("emotion-regulation strategies™) en fonction de leur stade d'apparition pendant le
processus de génération des émotions (séquence situation— cognition — réponse
physiologique et expressive). Koole (2009) a intégré les travaux de Gross (1998) dans
sa classification. Il a regroupé et classifié les différentes stratégies décrites dans la
littérature sous la forme suivante :

(1) la régulation des aspects attentionnels, générés de facon quasi-simultanée avec la
situation (avoir des pensées agreables et relaxantes, utiliser I'évitement attentionnel,
faire des efforts de distraction, supprimer ses pensées, utiliser la réorientation de
I'attention sur d'autres stimuli c'est-a-dire des biais attentionnels, méditer),

(2) la régulation des aspects cognitifs : la réduction de la dissonance cognitive (ex.
modification des croyances, justification), le raisonnement motivé (biais de mémoire

et de raisonnement destinés a diminuer I'impact négatif d'une évaluation sur soi : ex. se
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convaincre qu'on n'a pas fait d'erreur, que nos défauts sont des qualités, etc.), l'auto-
défense (réduction de la dissonance, auto-affirmations et comparaison sociale pour
préserver son estime de soi), la réévaluation cognitive (modifier son évaluation de la
situation), I'écriture expressive, la spécification de I'expérience émotionnelle (porter
son attention sur les éléments contextuels et specifiques de la situation plutét que sur
les aspects généraux), activer des réseaux de connaissance sur les émotions,

(3) la régulation des aspects corporels : utiliser I'alimentation pour gérer son stress, la
suppression expressive, I'exagération de la réponse émotionnelle (dont la stratégie de
coping "venting” de la COPE, qui correspond & une expression excessive des
émotions), controler sa respiration ou encore, utiliser la relaxation.

Ces différentes manifestations de la régulation émotionnelle peuvent étre plus ou
moins adaptatives, en fonction des circonstances. Toutefois, elles ont des effets
physiologiques et psychologiques susceptibles d'étre plutbt délétéres ou protectrices
pour les individus. Ainsi, dans I'étude de Gross (1998), les participants utilisant la
suppression expressive présentent une amplification de la réponse physiologique
(augmentation du rythme cardiaque, conduction cutanée et augmentation de la
température corporelle, p<.05 en sachant que seules les moyennes et écarts-types sont
donnés, en plus de la significativité pour I'ANOVA) et un ressenti de I'expérience
émotionnelle plus intense, par rapport a des participants utilisant la réévaluation

cognitive (t(78)=7,3, p<.001).

Garnefsky & al. (2001) définissent des stratégies cognitives de régulation
émotionnelle (phase d'évaluation cognitive de la situation émotionnelle) qui peuvent

étre "adaptées” ou "inadaptées" (“less adaptive™). Ces auteurs se revendiquent
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dailleurs a la fois d'une approche théorique en rapport avec la régulation des émotions
et en rapport avec la notion d'évaluation cognitive (“"cognitive appraisal").

Selon eux, les stratégies adaptées sont :

- I'acceptation : « Avoir des pensées d’acceptation et de résignation en ce qui concerne
ce que ['on a éprouvé. » (Jermann & al., 2006, p.126),

- la mise en perspective : « Avoir des pensées qui relativisent |’événement négatif par
comparaison avec d’autres événements. » (Jermann & al., 2006, p.126),

- la recentration positive : « Avoir des pensées positives, heureuses et agréables au
lieu de penser a des événements effrayants et stressants. » (Jermann & al., 2006,
p.126),

- la recentration sur les projets : « Avoir des pensées concernant ce qu’on pourrait
faire et comment gérer [’expérience que [’on a eue. » (Jermann & al., 2006, p.126),

- la réévaluation positive : « Avoir des pensées dont le but est de donner a l’événement
négatif un sens positif en termes de développement personnel. » (Jermann & al., 2006,

p.126).

Toujours selon ces auteurs, les stratégies "inadaptées” (“less adaptive™) sont :

- la rumination : « Avoir des pensées (répétitives) relatives aux sentiments et pensées
qui sont en rapport avec les événements négatifs» (Jermann & al., 2006, p.127),

- la dramatisation : « Avoir des pensées qui soulignent le caractére négatif de
[’expérience. » (Jermann & al., 2006, p.127),

- l'auto-reproche : « avoir des pensées dans lesquelles on se reproche ce qui est

arrivé. » (Jermann & al., 2006, p.127),

- le reproche aux autres : « Avoir des pensées qui rendent les autres responsables de ce

qui s’est passé. » (Jermann & al., 2006, p.127).
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L'autocritique, la rumination et la dramatisation sont associées a la dépression (B=.17, f=.28
et p=.34, p<.001). La réévaluation positive prédit des scores de dépression moins élevés (f=-
.28, p<.001). L'ensemble de ces quatre sous-dimensions expliquent 47,6% de la variance

(Garnefsky & al., 2002).

1.3.1.2.2.3 Les stratégies de coping sont-elles des stratégies de régulation émotionnelle ?

Il existe différents points de vue théoriques concernant les relations entre coping et régulation
émotionnelle:
> Gross (1998a et 1999) a retracé les antécédents historiques de la notion de régulation

émotionnelle. Il explique que ce champ de recherche est issu de deux conceptions
théoriques, a savoir celle des mécanismes de défense chez Freud et celle du coping
chez Lazarus et ses précurseurs (Canon, Selye notamment). Cependant, il expose
plusieurs différences majeures entre défenses, coping et régulation émotionnelle:
- la régulation émotionnelle, contrairement aux défenses du Moi et au coping, concerne
I'ensemble des émotions positives et négatives (et non pas seulement I'angoisse ou le
stress),
- la régulation émotionnelle décrit des réactions relativement rapides (inhérentes a
I'émotion: de quelques secondes a quelques minutes), tandis que le coping concerne des
processus potentiellement plus longs (heures, mois, jours avec éventuellement
I'élaboration de plans),
- l'objectif de la régulation émotionnelle est d'agir sur I'émotion en tant que telle, tandis
que le coping a pour objectif la réduction de I'écart entre les demandes de
I'environnement et I'organisme (le coping comprend des actions ayant des buts non-
émotionnels (Ex. ouvrir une carte pour savoir dans quelle direction aller),

- la régulation émotionnelle inclut & la fois des processus conscients et inconscients,
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- la régulation émotionnelle implique I'ensemble des réponses émotionnelles
(manifestations de I'expression émotionnelle y compris les modifications faciales,
modulation des réponses physiologiques, ex. ralentir sa respiration) (Gross, 1999).

Paradoxalement, Gross (1998a) considére que la régulation émotionnelle et le coping
constituent deux champs théoriques qui se chevauchent. Ainsi, il intégre le coping dans
sa conception de la régulation émotionnelle (notamment le coping centré sur le

probleme dans la catégorie "modification de la situation™ évoquée précédemment).

> Hamilton & al. (2004) et Tugade & Fredrickson (2007) distinguent également le
concept de régulation émotionnelle du concept de coping. Selon eux, la régulation
émotionnelle est préalable au coping et influence le coping. Un état émotionnel positif
facilite la créativité nécessaire a la résolution de probléme. Au contraire, les états

émotionnels négatifs restreignent la capacité de produire des stratégies efficientes.

» A l'opposé, Walden & Smith (1997) rappellent que la régulation émotionnelle est
fortement influencée par le contexte (agir sur ses émotions est utile aux interactions
sociales). Comme pour le coping, la régulation émotionnelle nécessite la capacité a
réagir de facon flexible aux demandes de I'environnement. Tout comme pour le coping,
la signification de I'événement et son impact sur le bien-étre jouent un réle dans la
régulation des émotions. Ces remarques vont dans le sens d'une intrication importante

entre coping et régulation émotionnelle.

> Garnefsky & al. (2002) s'appuient sur I'idée que le coping centré sur les émotions est
assimilable aux stratégies de régulation eémotionnelle (étant donné que le but est
similaire: agir sur I'émotion). Pourtant, Lazarus (2006) lui-méme revient sur la
pertinence de séparer le coping centré sur I'émotion et sur le probléme. Ces deux

stratégies sont complémentaires et souvent concomitantes.
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» Wang & Saudino (2011) relévent des similarités entre coping et régulation
émotionnelle. Notamment, ces deux processus incluent la gestion des émotions
négatives, le processus d'évaluation (rapide/automatique) et de réévaluation cognitive
(plus complexe, dans I'apres-coup) de la situation. Les activations cérébrales observées
par imagerie sont comparables dans la gestion du stress et dans la régulation
émotionnelle (activation de I'amygdale, du cortex cingulaire et du cortex préfrontal).
D'un point de vue neurobiologique, ces deux processus sont tres proches voire
identiques.

> Compas & al. (2014) ont comparé plusieurs définitions de la régulation émotionnelle et
du coping : ces deux concepts présentent des similarités mais également des
différences :

- du point de vue des similarités, ces deux concepts font référence a des "processus
de régulation™ (régulation du stress versus régulation des émotions) et incluent des
efforts de régulation conscients et contrélés (le coping pourrait étre considéré comme
une catégorie de régulation émotionnelle). Leur temporalité est comparable car le
coping, tout comme la régulation émotionnelle, peut faire I'objet d'anticipations
(coping anticipatoire versus stratégie de régulation émotionnelle focalisée sur les
antécédents).

- Du point de vue des différences, la régulation émotionnelle inclut également des
processus automatiques et inconscients, concernant l'ensemble des émotions y
compris les émotions positives, et prévoit des processus extrinseques (le coping ne
peut pas étre fait par quelqu'un d'autre a notre place). La régulation émotionnelle est

aussi observee dés I'enfance, tandis que le coping est étudié chez des sujets plus agés.

Selon Compas & al. (2014), la régulation émotionnelle serait un antécédent nécessaire, d'un

point de vue développemental, aux stratégies de coping utilisées ultérieurement. En d'autres
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termes, on ne peut pas avoir un coping efficace si on ne régule pas efficacement ses
émotions. Les auteurs concluent sur l'urgence d'étudier ces deux processus conjointement et

d'observer précisément leurs liens.

Les divergences entre ces différentes conceptions des rapports entre coping et régulation
émotionnelle ne permettent pas de répondre a la question suivante : les stratégies de coping
sont-elles des stratégies de régulation émotionnelle ? La confusion est d'autant plus grande
que plusieurs échelles de coping évaluent des processus qui sont aussi considérés comme des
stratégies de régulation émotionnelle. A titre d'exemple, on peut citer :

- I'Emotional Approach Coping de Stanton & al. (2000) qui évalue la compréhension et
I'expression des emotions,

- la COPE de Carver & al. (1989) avec la dimension "venting" (expression excessive des
émotions), la réinterprétation positive (semblable au "réappraisal® chez Gross), le
désengagement mental (distraction et consommation de produits mentionnés comme des
stratégies de régulation émotionnelle par Koole, 2009) et le déni (mentionné comme un des

changements cognitifs possibles par Gross, 1998a).

Seules des études empiriques répétées, tenant compte de I'ensemble des instruments
disponibles, permettraient de répondre a la question. A ma connaissance, quelques études

mettent en évidence des liens entre coping et régulation émotionnelle :

- Velasco & al. (2006) ont utilisé une analyse factorielle permettant de regrouper les items de
la TAS-20 et de la Trait Meta-Experience Scale (TMMS de Salovey & al., 1995). Le facteur 1
est défini comme une difficulté a repérer, identifier et décrire ses émotions et le facteur 2
comme une mesure de I'abaissement de l'attention portée sur les émotions. Les deux facteurs

sont corréles (négativement et/ou positivement) a plusieurs stratégies de coping de la Ways of
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Coping Checklist (vue précédemment). Cependant les liens sont faibles (de .13 a.26, p<.05):
ils suggerent une distinction majeure entre coping et régulation émotionnelle,

- Watson & Sinha (2008) ont effectué une analyse en cluster, pour essayer de comprendre si le
coping et la régulation émotionnelle pouvaient étre regroupés. lls ont trouvé 4 clusters (voir
tableau 2 pour le détail des clusters) dont 3 regroupent a la fois des stratégies de coping tirées
du CISS (Coping Inventory for Stressful Situation de Endler & Parker, 1990) et des stratégies
de régulation émotionnelle évaluées par I'Emotional Control Questionnaire (ECQ de Roger &
Nesshoever, 1987). Pour eux, le coping et la régulation émotionnelle sont donc des
phénomeénes proches, qui peuvent étre regroupés,

- Austin & al. (2010) et Saklofske & al. (2012) ont utilisé le Coping Inventory for Stressful
Situations, vu précédemment) et I'EQ-1 Short (échelle abrégée d'évaluation de I'intelligence
émotionnelle de Bar-On, 2002). lls ont effectué une analyse factorielle, selon laquelle il existe
un facteur commun dénommé "régulation émotionnelle™” qui regroupe le coping centré sur les
émotions (fortement corrélé négativement), les habiletés interpersonnelles, la capacité a gérer
les problémes de la vie quotidienne, la conscience des émotions et I'émotivité positive. Le
coping et la régulation émotionnelle sont donc considérés comme des phénoménes proches
par ces auteurs,

- Delelis & al. (2011) ont effectué une étude qui repose sur une évaluation par la WCC (Ways
of Coping Checklist vue précédemment) et I'Emotional Regulation Scale (ERQ de Gross &
John, 2003). lls ont effectué des régressions linéaires qui montrent une valeur prédictive de la
réévaluation cognitive sur le coping centré sur le probleme et la recherche du soutien social.
La relation est inversee pour la suppression expressive: plus on supprime I'expression
émotionnelle moins on utilise le coping centré sur le probléeme et la recherche de soutien
social. Dans leur étude, il n'existe aucune relation entre régulation émotionnelle et coping

émotionnel.
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Tableau 2 : "Emotional control and coping clusters analysis™ de Watson & Sinha (2008).

Cluster 1 Cluster 2 Cluster 3 Cluster 4
Régulation Inhibition Controle de Distraction | Rumination (pensées
émotionnelle | émotionnelle I'agressivité (EX. Si répétitives a propos
quelqu'un me des événements
frappait, je passés, des états
riposterais.). d’humeur ou des
Mangue de controle échecs passes)
émotionnel (Ex. Dire
quelque chose qu'on
regrette apres).
Coping Pas de Coping centré sur la | Evitement | Coping émotionnel
stratégie de tache (Ex. Analyser | Distraction
coping le probléme avant de | sociale
réagir)

Ces quatre études reposent sur des populations estudiantines. Seuls Agar-Wilson & al. (2012)

permettent d'observer des corrélations entre coping (Coping Strategies Questionnaire vu

précédemment) et régulation émotionnelle (Assessing Emotions Scale de Schutte & al., 1998)

chez des patients atteints de douleur chronique (voir tableau 3). Leurs résultats permettent de

dire que mieux on régule ses émotions, plus on utilise le coping cognitif et la distraction. Mais

il ne permet pas d'assimiler la notion de coping a celle de régulation émotionnelle (liens

modérés).

Tableau 3 : Corrélations entre régulation émotionnelle et coping dans I'étude de Agar-Wilson

& al. (2012).

Coping | Impuissance Coping cognitif Distraction
Régulation
émotionnelle
Conscience et identification des -17 14 10
émotions NS? NS? NS?
Efficacité de la régulation -.39** 35** 34**
émotionnelle (contréle, maintien
des émotions positives)

2 Non Significatif
** <001
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L'ensemble de ces debats théoriques et des études empiriques ne permet pas de trancher
concernant la question de savoir si les stratégies de coping sont des stratégies de réegulation
émotionnelle. Il montre cependant qu'il existe des similarités entre ces deux concepts, qui

doivent étre prises en compte.

1.3.1.2.3 L'intelligence émotionnelle

L'intelligence émotionnelle (dénommée aussi "compétences émotionnelles” par Mikolajczack
& al., 2009) a fait I'objet de modeéles et de définitions diverses. Il existe cependant un
consensus scientifique en faveur de I'approche de Salovey & Mayer (1990). Ces derniers
envisagent l'intelligence émotionnelle comme une mise en lien de l'intelligence (terme
désignant un ensemble hiérarchisé d'aptitudes mentales, Mayer & al., 2008) et des émotions
(cependant, le consensus n'est pas total, par exemple Bar-On (1997) considere I'Intelligence
Emotionnelle comme des aptitudes "non-cognitives™) (Roberts & al., 2010). En d'autres
termes, selon la notion d'intelligence émotionnelle, de la méme facon que des habiletés
mentales peuvent porter sur un matériel verbal (intelligence verbale) ou sur des images
(intelligence visuo-spatiale), elles peuvent aussi porter sur les émotions. Dans cette approche,
Mayer & Salovey (1997) proposent quatre types d'habiletés, hiérarchisés en fonction de la
complexité des processus sollicités (ils sont présentés ci-apres, des processus les plus simples
aux processus les plus complexes) :
» La capacite a percevoir, évaluer et exprimer les émotions avec :
- la capacité a identifier ses propres émotions a travers la perception des sensations

corporelles et des pensées,
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la capacité a identifier les émotions d'autrui (ou d'une ceuvre d'art) a travers le
langage (les sonorités, les couleurs, etc. pour une ceuvre d'art), les apparences et
le comportement,

la capacité a exprimer ses émotions avec précision et a exprimer ses besoins, en
fonction de ses sensations,

la capacité a différencier les expressions émotionnelles en fonction de leur

caractere approprié ou inapproprié et authentique ou inauthentique.

L'alexithymie est considérée explicitement, dans ce modele, comme un déficit des

compétences de perception et d'évaluation des émotions.

> l'utilisation des émotions pour faciliter la pensée avec :

le role des émotions dans la focalisation sur les aspects importants de la
situation,

le fait que les émotions soient suffisamment vivaces et disponibles pour
constituer une aide au jugement et a la mémorisation,

un ajustement des fluctuations émotionnelles permettant de passer d'une
perspective optimiste a pessimiste, afin de pouvoir considérer plusieurs points
de vue possibles,

des états émotionnels favorables a une approche spécifique des problemes (ex.

la joie qui favorise le raisonnement inductif nécessaire a la créativite).

» La compréhension et I'analyse des émotions, ainsi que l'utilisation des connaissances

émotionnelles avec :

la capacité a différencier, a identifier et & nommer précisément les émotions
(par exemple, saisir les subtilités de sens entre le dégotit et I'écceurement, la

tristesse et le desespoir),
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- la capacité a comprendre les liens entre une situation et les émotions qu'elle
suscite (reconnaitre la relation entre la coléere et une situation d'injustice),

- l'aptitude & comprendre les émotions complexes (par exemple la coexistence de
I'amour et de la haine),

- la capacité a reconnaitre facilement les transitions émotionnelles (par exemple,

de la joie a la déception).

> la régulation des emotions, qui est ici un élément de l'intelligence émotionnelle et qui

permet la croissance émotionnelle et intellectuelle, avec :

I'ouverture aux émotions, qu'elles soient plaisantes ou déplaisantes,

- la capacité a s'engager ou a se détacher, vis-a-vis d'une émotion en fonction de
son caractére informatif et de son utilité,

- la capacité a gérer ses émotions et celles des autres en évaluant leur clarté, leurs
caractéristiques, leur influence et leur légitimité,

- l'aptitude a gérer ses émotions et celles des autres en modérant les états

émotionnels négatifs et en augmentant les émotions plaisantes, sans réprimer ou

exagérer leur signification.

L'intelligence émotionnelle est un concept proche de la régulation émotionnelle (beaucoup de
choses se recoupent, notamment concernant la compréhension des émotions et la modulation
des aspects cognitifs et comportementaux). Il apporte cependant un aspect supplémentaire, qui
est l'utilisation des émotions pour améliorer certaines capacités cognitives (attention,

mémoire, créativite).
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1.3.1.2.4 Les modeéles explicatifs de la gestion émotionnelle

Gross (1998), Leahy (2002), Philippot & al. (2007) et Baker & al. (2007) ont développé des
modeles explicatifs des relations entre émotion et gestion émotionnelle. Je vais décrire
successivement ces quatre modeles théoriques :

- le modele de Gross (1998), qui est un modeéle processuel (les étapes se succédent les unes
aux autres),

- le modele de Leahy (2002) (modele processuel),

- le modeéle de Philippot, qui est un modele rétroactif (mise en place de causalités circulaires),

- le modéle de Baker & al. (2007), qui est a la fois processuel et rétroactif.

Dans chacun de ces modeéles, la régulation émotionnelle est représentée comme un ensemble
de stratégies cognitives et comportementales (conscientes et/ou inconscientes) qui surviennent
et agissent a différentes étapes du déploiement de I'émotion elle-méme. Je vais décrire
successivement les modeles processuels (Leahy, 2002 ; Gross & al.,1998) puis les modeles

intégrant une dimension rétroactive (Philippot, 2007 ; Baker & al., 2007).

1.3.1.2.4.1 Le modéle de Leahy

Le modeéle de Leahy (2002) est un modele cognitif. Selon lui, la focalisation attentionnelle sur
I'émotion active des "schémas émotionnels” qui sont des prévisions, des conceptions et des
stratégies utilisées en réponse a I'émotion. Deux grands schémas émotionnels sont possibles :
soit I'émotion est normalisée, ce qui permet de l'accepter, de I'exprimer et d'apprendre quelque
chose de la situation, soit elle est ressentie comme pathologique et vécue comme
inconfortable. Cette pathologisation de I'émotion va générer des comportements d'évitement
cognitif, des processus dissociatifs, une alcoolisation et/ou une paralysie émotionnelle. Puis

ces conséquences négatives vont a leur tour favoriser le maintien de I'état émotionnel négatif



86

et la perte de contrble vis-a-vis des émotions évitées, notamment au travers de ruminations,

d'inquiétudes et de reproches envers les autres.

1.3.1.2.4.2 Le modéle de Gross

Les recherches relatives a la régulation émotionnelle, chez les patients atteints de douleur
chronique, se font le plus souvent en référence au modele processuel de Gross (1998a et b).
La conception de Gross repose sur la définition des émotions proposée par James (1884,
1894) : les émotions sont des tendances a l'action (se préparer a courir quand on a peur, par
exemple) et la régulation émotionnelle permet de contrdler ces tendances d'action (par
exemple, si j'ai envie de frapper quelqu'un parce que je suis en colere mais que je choisis de
ne pas le faire). Il distingue donc deux types de phénomeénes : le processus de génération des
émotions (c'est-a-dire centré sur I'émotion elle-méme et les différentes étapes qui la
composent) et la régulation émotionnelle (processus ayant pour but de modifier le
déploiement de I'émotion a chacune de ses étapes). Le processus de génération des émotions
se décompose en trois étapes : I'apparition de signaux émotionnels, des tendances de réponses
émotionnelles (comportementales, physiologiques et expérientielles) puis une réponse
émotionnelle. Gross définit une "régulation émotionnelle centrée sur les antécédents"
immédiatement apres les signaux émotionnels et une "régulation émotionnelle centrée sur la

réponse” immédiatement apres la tendance de réponse et avant la survenue de la réponse.

Chacun de ces deux grands types de régulation émotionnelle comportent eux-mémes des
sous-catégories :

> la régulation émotionnelle centrée sur les antécédents comprend :
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- la sélection de la situation (rechercher ou éviter certains lieux, personnes ou
situations. Par exemple : changer de route parce qu'on n'a pas envie de croiser une

connaissance qui nous déplait),

- la modification de la situation (ce sont des efforts actifs pour modifier la situation,
qui incluent le coping centré sur le probleme. Par exemple : Je suis contrariée de
passer beaucoup de temps dans les transports donc je limite les déplacements qui

ne sont pas indispensables),

- le déploiement attentionnel : il comprend la distraction (se centrer sur les aspects
non-émotionnels de la situation), la concentration (se focaliser sur une tache
cognitive ou sur des émotions agréables) et la rumination (se concentrer sur ses

sentiments et leurs conséquences),

- les changements cognitifs : il s'agit d'un ensemble de processus permettant de
modifier ses évaluations cognitives telles que la comparaison sociale, le
reappraisal (modifier ses pensées pour attribuer une signification positive aux
évenements), le recadrage cognitif (considérer qu'un échec vis-a-vis d'un de nos
objectifs est un succés vis-a-vis d'un autre de nos objectifs) mais également
certains mécanismes de défense comme le déni (nier une partie de la réalité),
I'isolation (séparer la représentation des événements de leur charge émotionnelle)
et l'intellectualisation (usage excessif de pensées abstraites et de généralisations

pour diminuer I'impact émotionnel des événements).

» la régulation émotionnelle centrée sur la réponse concerne la modulation de la réponse
(usage de drogues, alcool, prise de nourriture pour modifier les aspects physiologiques

ou expérientiels de la réponse et suppression de I'expression emotionnelle).
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Gross suggére l'existence d'un continuum entre une régulation émotionnelle
consciente/volontaire et une régulation émotionnelle automatique (consécutive a l'usage
répété d'une méme stratégie). Son modéle ne tient pas compte de I'existence de rétroactions. Il
se veut délibérément simplificateur et unificateur (permettant de pouvoir regrouper I'ensemble

des phénomeénes décrits comme de la régulation émotionnelle).

1.3.1.2.4.3 Le modele de Philippot

Tout comme le modéle de Leahy, le modéle de Philippot & al. (2007) repose principalement
sur le rble des cognitions et notamment sur la mémoire et la notion de systéme (congu comme
une "structure et organisation des informations”, Philippot (2007), p.71). Philippot congoit les
processus émotionnels comme un systéme dynamique et rétroactif, comportant deux types de
mémoires  distincts : le systtme propositionnel/conceptuel et le  systeme
schématique/associatif. Le systeme schématique/associatif est composé d'associations (par
contingence temporelle) entre des éléments qui composent I'expérience émotionnelle
(perceptions, cognitions, réponses corporelles automatiques qui participent au
conditionnement). Il s'agit d'une mémoire automatique, implicite et non-déclarative. Le
systeme propositionnel/conceptuel se compose de réseaux de concepts mis en lien par des
associations sémantiques ou épisodiques (des mots sont associés entre eux : ils représentent
une expérience personnelle et son contexte, ce qui permet la prise de conscience et la
verbalisation de I'émotion). Lors de l'arrivée d'une émotion, le systéme perceptif (traitement
automatique) emprunte deux voies simultanément : une voie par laquelle il déclenche le
systtme de reconnaissance d'objet (qui débouche sur un traitement par le systéme
propositionnel/conceptuel) et une voie directe (qui aboutit sur le systeme

schematique/associatif). En d'autres termes, il existe deux traitements concomitants dont I'un
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est automatique/rapide/inconscient/indifférencié et l'autre volontaire/lent/conscient. Des
boucles de rétroactions se mettent en place assez rapidement et notamment, le systeme
schématique/associatif provoque le déclenchement des expressions faciales et des réactions
physiologiques rapides, qui deviennent alors des perceptions proprioceptives et
viscéroceptives. Ces nouvelles perceptions vont a leur tour activer le systéeme
schématique/associatif (la perception des signaux physiologiques de la peur va maintenir ou
majorer ma peur en réactivant les schémas correspondants). Le systéme propositionnel, quant-
a-lui, va permettre un processus réflexif (impliqué dans le coping, selon Philippot) et aboutir a
la modification de la situation. Il va générer un nouveau processus situation— activation des

systémes— boucles de rétroaction.

1.3.1.2.4.4 Le modéle de Baker

Le modéle de Baker & al. (2007) est un modele a la fois processuel et rétroactif, inspiré de
celui de Gross (1998). Il est caractérisé par la notion d’entrée (perception, rappel de
perceptions antérieures/déclenchement de schémas, cognitions automatiques) et de sortie
(expression émotionnelle). L’expérience émotionnelle constitue une étape intermédiaire : elle
comporte la perception de I'émotion comme un tout cohérent, la conscience de 1’expérience
émotionnelle, 1’étiquetage (savoir déterminer la nature d’une émotion) et le lien (associer
I’émotion avec I’événement qui 1’a provoquée). Une boucle de rétroaction apparait au début
du processus : la mémoire des évenements passés est rapidement activée et rétroagit sur les
perceptions et I'évaluation de la situation. Dans ce modele, des mécanismes dysfonctionnels
peuvent entraver le processus émotionnel a chacune de ses étapes (eévitement, suppression,
émotions non-régulées et non-traitées, expérience émotionnelle appauvrie vus

précédemment).
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1.3.1.2.5 Synthése des modeles explicatifs de la gestion émotionnelle et de leurs rapports

avec la douleur

Selon les différents modéles théoriques proposés, la gestion des émotions intervient a
différentes étapes du processus émotionnel. Ainsi, les individus peuvent modifier leur
expérience émotionnelle par anticipation (exemple : évitement de la situation), au cours du
déploiement de I'émotion (exemple : évitements internes, dits expérientiels) ou dans l'apres-
coup (suppression expressive). Comme nous l'avons vu précédemment, les émotions agissent
sur l'intensité des douleurs chroniques. La gestion des émotions pourrait donc influencer la
douleur a chaque étape du processus émotionnel :

- avant l'apparition de I'émotion, la possibilité d'augmenter les chances de vivre des
expériences émotionnelles positives au détriment des expériences émotionnelles négatives
pourrait participer a minimiser I'amplification des douleurs,

- pendant la survenue de I'émotion, les stratégies consistant & supprimer ou éviter les
expériences émotionnelles pourraient amener un accroissement de la douleur et de la détresse
qui y est associée,

- dans l'apres-coup, la modification des aspects physiologiques (exemple : se relaxer pour

diminuer les tensions musculaires) pourrait participer a diminuer les douleurs.

1.3.1.2.6 Conclusion sur les aspects théoriques relatifs a la gestion des émotions

Il existe au moins trois grandes théories de la facon dont les individus gerent leurs émotions
négatives et/ou positives, a savoir : le coping, la régulation émotionnelle et I'intelligence
émotionnelle. Ces théories ont fait I'objet de nombreuses typologies et/ou de multiples
modeles explicatifs. La diversité de ces conceptualisations amene a la fois un cloisonnement

des connaissances sur la gestion émotionnelle et une confusion liée a I'hétérogenéité des
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approches. Paradoxalement, ces conceptions (coping, régulation émotionnelle et intelligence
émotionnelle) incluent des processus parfois proches voire similaires.

Pour cette étude, nous allons donc adopter une approche trans-théorique, c'est-a-dire que nous
allons nous placer au niveau des processus et prendre en compte les processus de gestion
émotionnelle, quelle que soit leur théorie d’appartenance. Cela nous permettra d'avoir une
représentation plus globale et synthétique de la gestion des émotions chez les personnes

atteintes de douleur chronique et/ou de fibromyalgie.

1.3.1.2.7 L'intérét d'une approche trans-théorique

L'utilisation d'une approche trans-théorique est utile, dans notre étude, car elle va nous
permettre :

- de pouvoir étudier conjointement des processus et des concepts qui sont trés proches mais
initialement séparés, du fait de leur appartenance théorique différente,

- d'avoir une représentation plus globale et plus synthétique des relations entre douleur et

gestion émotionnelle, afin de mieux les comprendre.

1.3.2 Emotions et douleur

Dans cette partie, je vais aborder les interactions entre émotions et douleur dans la douleur
aigué, dans la douleur chronique et enfin dans la fibromyalgie. Je montrerai que :

- les émotions ont un effet sur la douleur aigué et chronique,

- que la douleur chronique a un effet sur I'expérience émotionnelle (occurrence et intensité des

négatives),



92

- que les personnes atteintes de fibromyalgie présentent des spécificités, concernant leur

expérience émotionnelle (occurrence et intensité des émotions positives et négatives).

1.3.2.1 Les émotions dans la douleur aigué

La plupart des recherches relatives a I'influence des émotions sur la douleur aigué (induite
expérimentalement avec de la chaleur, du froid, une pression, une stimulation électrique, etc.)
reposent sur une théorie commune des émotions, qui est la théorie motivationnelle de Lang
(Motivational Priming Theory, 1995). Selon cette théorie, il existe deux systémes
motivationnels, qui sont a l'origine de nos émotions : le systeme défensif (activé par des
stimuli menagants, dont la douleur fait partie) et appétitif (sexe, nourriture, etc.). Ces deux
systemes peuvent étre activés a des niveaux différents d'intensité : plus le niveau de
motivation est élevé, plus le niveau d'activation physiologique est élevé. Cette théorie est
appliquée au travers de l'utilisation, sur le plan méthodologique, de stimulations (images et
odeurs) étiquetées comme plaisantes versus déplaisantes. Dans cette conception, les émotions
sont donc étudiées en fonction de leur valence positive (appetitives, plaisantes) ou négative
(défensives, déplaisantes). De nombreuses études ont démontré expérimentalement I'influence
des émotions plaisantes versus déplaisantes sur la douleur aigué : les stimulations plaisantes
suscitent des reactions douloureuses moindres et inversement pour les stimulations
déplaisantes. Cet effet concerne aussi bien les réactions physiologiques a la douleur (comme
la conductance cutanée, le rythme cardiaque et le réflexe nociceptif de flexion) que les
évaluations subjectives comme l'intensité sensorielle et/ou affective (Roy & al., 2011 ; Rhudy
& al., 2010 ; Williams & Rhudy, 2009 ; Bartley & Rhudy, 2008 ; Loggia & al., 2008 ; Rhudy
& al., 2008 ; Kenntner-Mabiala & al., 2007 ; Rhudy & al., 2006). L'impact des émotions sur
le réflexe nociceptif de retrait démontre, selon les auteurs de ces recherches, I'implication des

états émotionnels dans la modulation des circuits descendants de la douleur (inhibition du
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signal douloureux au niveau de la moelle épiniere). Pour autant, d'aprés les résultats du
dispositif expérimental de Rhudy & al. (2012) sur 46 participants en bonne santé, les
processus émotionnels et cognitifs n'ont pas de relation de causalité avec la sensibilisation a la
douleur (amplification de l'intensité subjective de la douleur et du réflexe nociceptif lors de la

répétition de stimulations douloureuses).

Parmi ces nombreuses recherches, qui obtiennent toutes des résultats congruents, certaines
portent sur les interactions ou la différenciation entre activation émotionnelle et attention.
Ainsi, deux études ont montré que la distraction de l'attention diminuait I'intensité sensorielle
et/ou affective de la douleur : Roy & al. (2011) sont parvenus a montrer que I'‘émotion et
I'attention sont modulés par des circuits neurophysiologiques différents (n=28 participants en
bonne santé, la réponse de retrait differe sur une tache attentionnelle par rapport a une
stimulation émotionnelle : t(28)=15.14, p<.001 pour les émotions plaisantes et t(28)=7.98,
p<.01 pour les émotions déplaisantes), tandis que Kenntner-Mabiala & al. (2007) ne sont pas
parvenus a identifier des interactions entre attention et émotion (n=54 participants en bonne

santé).

La dramatisation de la douleur a également été évaluée lors d'un protocole expérimental du
méme type (images a tonalité plaisante versus déplaisante) et n'a pas montré d'influence sur
les interactions entre émotions et intensité des douleurs (sur n=53 participants en bonne santé,

Bartley & Rhudy, 2008).

L'étude de Rainville & al. (2005) s'écarte de cette dichotomie "émotions plaisantes versus
déplaisantes™ et permet d'aborder plus précisément d'autres émotions primaires, a savoir la
tristesse et la colere. lls considérent que les émotions suscitées par la douleur se manifestent
lors de deux étapes successives : d'abord le caractére immédiatement déplaisant de la douleur

(dénomme ici "affect primaire de la douleur™) puis I'émotion consécutive a I'élaboration d'une
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signification de I'évenement douloureux et de ses implications pour le futur ("affect
secondaire de la douleur™). Leur étude évalue les "affects secondaires de la douleur". Elle
montre, par le biais de suggestions émotionnelles hypnotiques (dont ils ont préalablement
vérifié l'efficacité), que la tristesse et la colére accroissent l'intensité et le caractere
désagréable de la douleur (n=20, F(3,57)=10.4, p<0.001 pour lintensité douloureuse et

F(3,57)=17, p<.001 pour le caractére déplaisant de la douleur).

Le role de la peur et de lI'anxiété dans la douleur aigué a également été étudié. Selon Norton &
Asmundson (2003), la peur et l'anxiété sont deux phénomenes différents : la peur est
caractérisée par une activation du systéme sympathique et par un accroissement du niveau de
vigilance, tandis que 1’anxiété se rapproche davantage d’une humeur, dans le sens ou le
systeme sympathique n'est pas activé (méme si ces deux phénomenes se manifestent en

réaction a la perception d'un danger ou d'une menace et interagissent réciproquement).

La peur de la douleur a une valeur prédictive sur I'intensité des douleurs (sur n=67 femmes en
bonne santé, 20% de la variance, Katz & al., 2009). Roelofs & al. (2004) ont observé que plus
les participants ont peur de la douleur, plus ils ont mal (sur n=90 participantes en bonne santé,
F(1,84)=4.327, p<.05, n?=.041). lls montrent également que la distraction attentionnelle
(envers la douleur) est bénéfique uniquement pour les participants n'ayant pas ou peu peur de
la douleur alors que la focalisation sur les sensations douloureuses réduit au contraire
I'intensité douloureuse chez les personnes ayant peur de la douleur (cela reviendrait a une
forme bénéfique d'exposition émotionnelle, accompagnée d'habituation) (F(1,56)=4.462,

p<.05, n°=.074).

L'anxieté a eté etudiée au travers de la sensibilité a l'anxiété (crainte des manifestations
physiologiques de l'anxiété) et de la sensibilité a la maladie et aux blessures (crainte des

maladies et blessures). Ces deux formes d'anxiété ont un impact delétére sur les douleurs
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aigués : intensité accrue et/ou accroissement de la dramatisation de la douleur et de la peur de
la douleur (Thompson & al., 2008 ; Vancleef & al., 2006, études par questionnaires avec
respectivement n=125 et n=192, $=.21° p<.01 pour limpact de la sensibilité & l'anxiété sur
I'intensité douloureuse, p=.40, p<.001 pour I'impact de la sensibilité a la maladie sur la peur
de la douleur et f=.45, p<.001 pour I'impact de la sensibilité a la maladie sur la dramatisation

de la douleur).

A l'inverse de toutes les émotions évoquées précédemment, le dégodt suscite une réduction
immédiate de lintensité subjective des douleurs lors de l'induction émotionnelle.
L'augmentation de I'intensité des douleurs ne survient qu'aprés I'achévement de I'induction
émotionnelle, donc dans un second temps. Cet effet est spécifique au dégodt et décrit comme
le résultat d'un processus biologique de modification de l'activité des défenses immunitaires
(augmentation de la production de cytokine et de la température) destiné a anticiper la lutte
contre un éventuel agent infectieux. Ce processus met quelques minutes a survenir, d'ou
l'augmentation différée de I'intensité douloureuse (sur n=96 participants en bonne santé, T1
(réduction de la douleur) : F(3,90)=9.41, p<.001 et T2 (augmentation de la douleur) :

F(6,180)=2.17, p<.05, Oaten & al., 2015).

Ainsi, concernant les émotions et la douleur aigué, cette revue de littérature met en évidence
que :

- les émotions primaires, en fonction de leur valence positive ou négative, ont un impact sur
diverses facettes de la douleur aigué (réactions physiologiques, évaluation subjective de
I'intensité sensorielle et affective la douleur notamment) et semblent impliquées dans les

mécanismes neurophysiologiques dédiés au contr6le inhibiteur de la douleur,

® Le f est un coefficient de régression, qui varie de 0 & 1. La taille de I'effet est interprétable en fonction de sa
valeur : autour de .10 : effet de petite taille ; autour de .30 : effet de taille moyenne : autour de .50 : effet de
grande taille.
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- La tristesse et la colére accroissent la tonalité émotionnelle négative de la douleur et
I'intensité de la douleur,

- I'ensemble des processus en rapport avec la peur et I'anxiété (peur, sensibilité & l'anxiété et a
la maladie) est associé a I'augmentation de l'intensité douloureuse.

- Le dégodt diminue l'intensité des douleurs dans un premier temps tres bref, puis lI'augmente,

1.3.2.2 Les émotions chez les personnes atteintes de douleur chronique

Plusieurs études récentes font état des interactions entre les émotions et la douleur chronique.
Nous allons aborder d'une part les émotions a valence positive et négative et d'autre part la
colére et la tristesse (les recherches relatives a la peur portent conjointement sur I'étude de la
régulation émotionnelle, a travers la notion d'évitement. C'est pourquoi elles seront abordées

dans la partie 1.3.4.1 sur la gestion émotionnelle de la peur).

1.3.2.2.1 Emotions a valence positive vs négative et douleur chronique

Tout comme pour les douleurs aigués, pour les douleurs chroniques les émotions ont été
étudiées en fonction de leur valence (plaisantes vs déplaisantes). Les études récentes ne
permettent pas de transposer sur les situations de douleur chronique, a l'identique, les relations
entre douleur aigué et émotions. En effet, Connelly & al. (2007) (étude prospective sur 30
jours, 93 patients atteints d'arthrite rhumatoide) observent une association entre les
fluctuations de I'état émotionnel sur 48h (ici le maintien des émotions positives et la réduction
des émotions négatives par rapport a une ligne de base quotidienne) et la diminution des
douleurs sur les 24 dernieres heures (pour la réduction des affects négatifs : B=-3.89,

t(93)=3.66, p<.001 et pour les émotions positives : f=-3.23, t(93)=2.67, p<.01). On ne peut
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pas affirmer que ces résultats sont en rapport avec la régulation émotionnelle (définie dans
une partie qui lui est consacrée : partie 1.3.1.2.2) car le protocole ne permet pas d'identifier ou
de contrdler la présence ou l'absence d'événements dans le quotidien de ces participants,

pouvant expliquer la modification ou le maintien des états émotionnels.

Strachan & al. (2015) ont étudié I'impact de la tendance a eprouver des affects négatifs
intenses (neuroticisme comme facette de la personnalité), de I'état affectif (négatif et positif)
et du stress sur la douleur chronique, chez 36 paires de jumelles (a 75% monozygotes, pour 22
paires, un seul membre est atteint de douleur chronique et pour 14 paires, ce sont les deux
membres). L'objectif principal de leur étude était de déterminer s'il existe une influence des
facteurs génétiques et de I'environnement familial dans les relations entre affects et douleur.
La mesure de I'environnement familial consiste uniquement a comparer des diades de vrais et
faux jumeaux vivant dans le méme milieu familial (il n'y a pas d'observation des
caractéristiques du milieu familial en tant que tel). Les résultats de leur étude montrent que le
neuroticisme est associé a l'intensité sensorielle et affective de la douleur chronique sans

influence des facteurs familiaux (r=.23 et r=.28, p<.01).

Deux études intégrent une dimension cognitive dans les relations entre douleur et émotions :

» Park & Sonty (2010) identifient un role médiateur des émotions positives et négatives
entre 1’auto-efficacité (se sentir capable d'agir efficacement dans le sens de ses
objectifs (Bandura, 1977) et le handicap social en tant que géne dans le
fonctionnement social) chez 106 patients atteints de douleurs chroniques de
diagnostics divers. En d'autres termes, ils montrent que plus le sentiment d'auto-
efficacité est élevé, plus les participants ressentent d'émotions positives et moins ils
sont handicapés dans leurs activités sociales (p=.416, p<.001 et p=-.292, p<.001).

» Sturgeon & al. (2014) valident un modele de relations entre variables selon lequel plus

les patients ont mal quotidiennement, plus ils ont tendance a dramatiser la douleur. La
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dramatisation de la douleur agit a son tour sur les émotions, favorisant I'émotivité
négative au détriment des emotions positives (elle a donc un role médiateur entre la
douleur et les émotions). Dans cette étude, les événements interpersonnels sont
intégrés et identifiés également comme des variables médiatrices entre la douleur et
les eémotions (sur n=260 participants atteints d'arthrose rhumatoide et/ou de
fibromyalgie, les valeurs du modele montrent un bon ajustement : RMSEA=.020,

CF1=.995 et TLI=.966) .

En synthese :

- il existe une influence des états émotionnels négatifs sur les douleurs expérimentales et
généralement aussi sur la douleur chronique,

- le maintien des émotions positives permet une diminution de l'intensité de la douleur
chronique et une amélioration du fonctionnement social,

- le maintien d'un état émotionnel négatif peut s'expliquer par l'intensité des douleurs

chroniques et par la dramatisation de la douleur qui en résulte.

1.3.2.2.2 Colére, tristesse et douleur chronique

Le ressenti émotionnel négatif inhérent a I’état douloureux peut susciter un vécu de colere
et/ou de tristesse. J'ai choisi d'évoquer ces deux émotions dans une méme partie car elles ont

été étudiées conjointement dans deux des recherches que je vais aborder.

La colere est le plus souvent évoquée en référence a une émotion aversive, et elle peut aller
d’une légere irritation a la rage, en fonction de son intensité (Greenwood & al. 2003). Elle est
généralement associée a un vécu d'injustice (Scott & al., 2013). La plupart des études relatives

a la colére portent sur les douleurs chroniques lombaires ou sur les céphalées de tensions. Les
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personnes atteintes par ces syndromes douloureux manifestent une intensité et une fréguence
élevées de la colére (Liossi & al., 2011: sur n=40 participants atteints de maux de téte
chroniques et n=40 participants en bonne santé, t(78)=2.13, p<.01 pour la tendance a ressentir
de la colere) et réciproquement, la colére provoque une amplification des douleurs (Burns &
al., 2006). Selon Greenwood & al. (2003), plusieurs mécanismes biologiques peuvent
expliquer l'impact de la colére sur la douleur chronique : la colere accroit les tensions
musculaires (un muscle tendu de facon répétée et/ou prolongée devient douloureux, en raison
de microlésions), interfére avec le fonctionnement habituel du systéme immunitaire et altere
les mécanismes de sécrétion des opioides endogenes (I'effet analgésique des opioides

endogenes est empéché par les effets physiologiques de la colére).

La tristesse est une émotion caractérisée par la pénibilité et le calme, contrairement a la colére
qui suscite plutdt un vécu interne d'agitation associé a un éveil physiologique plus marqué
(avec une élévation plus importante du rythme cardiaque et respiratoire). Par définition, la
durée de la tristesse devrait étre bréve : elle se distingue de la dépression, qui est un syndrome
clinique regroupant plusieurs autres symptoémes (anhédonie, perte d'appétit, etc.) et dans
laguelle la tristesse se manifeste sous une forme pathologique (prolongée, répétée et

d'intensité excessive par rapport au contexte) (Van Middendorp & al., 2010).

Burns (2006) et Naylor & al. (2011) ont étudié conjointement la colére et la tristesse.

L'étude prospective (sur quatre mois, 36 patients) de Naylor & al., (2011) confirme I'existence
de corrélations entre tristesse, colére et douleur sur une méme journée (sur n=36, r=.23 et
r=.17, p<.001). Mais elle ne permet pas de démontrer I'impact de ces émotions sur la douleur
chronique ressentie ultérieurement (le lendemain) par les participants atteints de douleurs
chroniques musculosquelettiques. A l'inverse, c'est l'augmentation des douleurs et le
sentiment de contr6le de la douleur qui permettent de prédire l'intensité de la tristesse et/ou la

colére le lendemain (I'élévation de la douleur augmente la tristesse, le contrdle de la douleur
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diminue la colére et la tristesse : f=.04, p<.05 pour douleur et tristesse et f=-.04, p<.001 pour
I'impact du controle de la douleur sur la tristesse et la colére).

Burns (2006) a soumis 94 patients lombalgiques et 79 participants en bonne santé a des
douleurs expérimentales associées a 1’évocation d’un souvenir suscitant de la colére ou de la
tristesse. Ces souvenirs ont été activés a l'aide d'un entretien de 5 minutes, lors duquel les
expérimentateurs ont demandé aux participants de raconter un évenement personnel triste ou
énervant (cet événement est sans rapport avec la douleur). Cette procédure, associée a des
mesures physiologiques (notamment des Electromyogrammes) lui a permis de démontrer que
la colére et la tristesse étaient associées a des contractions musculaires (localisées dans le bas
du dos) plus intenses et prolongées chez les patients atteints de lombalgie par rapport a une
population contréle (F(3,513)=11.11, p<.01, n?=.061). Ces contractions sont supérieures apres
une induction de colére par rapport a une induction de tristesse (t(93)=2.52, p<.01, d=.26).
Ces éléments permettent d'affirmer que la colere est probablement un facteur aggravant de la
douleur chronique chez les patients lombalgiques. De plus, la douleur chronique augmente
davantage apres une induction de colére plutdt que de tristesse (t(93)=2.40, p<.05).

L'étude de Scott & al. (2013) confirme les résultats de Burns (2006). Ils se sont aussi
intéressés a la colére chez les personnes atteintes de lombalgie chronique (173 participants
dont 113 femmes) et ont utilisé des questionnaires lors d'une passation unique. Leurs résultats
montrent que la colére-trait (tendance habituelle a éprouver de la colere) permet de prédire
l'intensité des douleurs (p=.33, p<.001). La colére-état (colere actuelle) et la colére-trait ont
également un impact sur la dépression mais n'ont aucun effet, ni direct ni indirect, sur le
handicap (B=.25, p<.001 pour I'impact de la colere état sur la dépression et f=.12, p<.05 pour

la colére-état sur la dépression).
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En résumé, l'intensité de la douleur et le sentiment de contréler la douleur influencent I'état
émotionnel de colere ou de tristesse. Mais la relation inverse est également possible : la colere
peut intensifier la douleur chronique (par l'intermédiaire d'un accroissement du niveau de

tension musculaire) et les symptémes dépressifs.

1.3.2.2.3 Synthése concernant les émotions chez les personnes atteintes de douleur

chronique

Les résultats relatifs a la douleur chronique vont plutdt dans le sens d'une causalité circulaire :
I'intensité de la douleur explique, au moins en partie, I'exacerbation des émotions négatives
(notamment la peur et la colere) et les émotions négatives augmentent a leur tour la douleur.
Cela suggeére l'installation progressive d'un cercle vicieux : douleurs intenses — émotions
négatives — augmentation de l'intensit¢ douloureuse — augmentation de l'intensité des
émotions négatives.

A linverse des émotions négatives, les émotions positives permettent une diminution de
I'intensité de la douleur chronique et une amélioration du fonctionnement social.

Cependant, certaines émotions secondaires (comme le regret, la curiosité ou la compassion)
n'ont pas été étudiées (la compassion pour soi-méme a été envisagée comme une stratégie de
régulation émotionnelle multidimensionnelle, présentée dans une autre partie : cf. partie
1.3.3.2.3 sur l'acceptation et I'évitement expérientiel). Peut-étre que cela peut s'expliquer par
le fait que cela nécessiterait de mettre au point de nouveaux protocoles expérimentaux plus

complexes et plus créatifs (comme induire le regret, I'ennui, la honte, etc.).
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1.3.2.3 Les émotions chez les personnes atteintes de fibromyalgie

La plupart des études relatives aux émotions, chez les personnes atteintes de fibromyalgie,
sont des études quantitatives expérimentales ou observationnelles. Dans les approches
qualitatives, le r6le des émotions n'est pas directement abordé, méme s'il est évoqué a travers
I'expérience de la maladie (ex : peur de la douleur, tristesse, abattement, désespoir face a la
maladie, frustration d'étre incompris par l'entourage, culpabilité et honte de devoir prendre
soin de soi et de ne plus toujours pouvoir s'occuper des autres) (Sallinen & al., 2011 ; Aini &
al., 2010 ; Escudero-Carretero & al., 2010 ; Arnold & al., 2008 ; Sim & Madden, 2008).

Les études quantitatives, relatives aux émotions chez les personnes atteintes de fibromyalgie,
confirment que les résultats obtenus chez des patients atteints de douleur chronique peuvent
globalement étre appliqués a la fibromyalgie. Cependant, ce n'est pas systématiquement le

cas.

1.3.2.3.1 Les émotions a valence positive et négative chez les personnes atteintes de

fibromyalgie

Comme dans la douleur aigué et chronique, plusieurs études reposent sur la Motivational
Priming Theory de Lang (1995, évoquée précédemment). De ce fait, les auteurs regroupent
fréguemment les émotions en fonction de leur caractére plaisant (valence positive) ou
déplaisant (valence négative). Je vais présenter successivement :

- deux études, sans groupe contréle, qui reposent sur des évaluations par questionnaires chez
des participantes atteintes de fiboromyalgie (Staud & al., 2003 ; 2004),

- puis 5 études comparatives, dont 3 sont expérimentales.
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1.3.2.3.1.1 Etudes non-comparatives

Les deux études de Staud & al. (2003 et 2004) montrent que les émotions négatives sont des

facteurs prédictifs de la douleur chronique chez les patientes atteintes de fibromyalgie.

Staud & al. (2004) ont évalué 265 femmes et 15 hommes atteints de fibromyalgie (moyenne
d'dge de 49,6 ans, intensité moyenne des douleurs de 50 sur une Echelle Visuelle Analogique
(EVA) de 0 & 100 et majoritairement américains d'origine africaine. Le statut marital n'est pas
précisé). lls ont mesuré les émotions négatives suscitées par la douleur et I'impact de la
douleur sur la vie des patients avec le Medical College of Virginia Pain (MCV de Wade & al.
(1996) comprenant des Echelles Visuelles Analogiques de 0 a 100 pour mesurer lI'impact de la
douleur, la dépression, I’anxiété, la colere, la frustration et la peur). Ils ont regroupé, pour le
calcul des résultats, I'ensemble des différentes émotions provoquées par la douleur en un seul
facteur dénommé "affects négatifs relatifs a la douleur”. Les affects négatifs provoqués par la
douleur apparaissent comme un prédicteur important de I'intensité de la douleur chronique
(B=.54, p<.001, 25% de la variance). Ces résultats confirment des résultats antérieurs, obtenus
avec une méthodologie comparable (Staud & al., 2003, FChange=7.86, p<.01, 7,9% de la

variance).

1.3.2.3.1.2 Etudes comparant des personnes souffrant de fibromyalgie a des personnes

souffrant d'autres syndromes douloureux chroniques.

Plusieurs études permettent d'observer des différences (notamment concernant l'occurrence et
I'intensite des émotions, en fonction de leur valence positive ou négative) entre des
participants fibromyalgiques et des participants atteints d'autres syndromes douloureux

chroniques :



104

» Zautra & al (2005) ont comparé 87 femmes atteintes de fibromyalgie a 39 femmes atteintes
d'ostéoarthrite. Ils ont montré que les participantes atteintes de fibromyalgie présentent
moins d'affects positifs (F(1,122)=9.45, p<.01) mais autant d'affects négatifs que les
participantes ayant de I'ostéoarthrite (F(1.122)=.43, p=.51). lls présentent également des
résultats en faveur d'une valeur prédictive du diagnostic de fibromyalgie sur le faible
niveau d'émotivité positive (=-.23, p=.03),

> Montoya & al. (2005) ont comparé un groupe de patientes fibromyalgiques (n=27) a un
groupe de patientes ayant des douleurs musculosquelettiques provoquées par des lésions
médicalement identifiables (n=16). Ils ont montré que l'augmentation de l'intensité des
douleurs expérimentales, lors d'une induction émotionnelle négative, est plus importante
pour le groupe de patientes fibromyalgiques (F(2,74)=3.43, p<.05). Cette étude suggere
une réactivité accrue aux stimulations émotionnelles négatives, chez les patientes atteintes
de fibromyalgie,

> Arnold & al. (2008) ont comparé 30 participants atteints de fibromyalgie a 30 participants
atteints de syndrome somatoforme (selon la CIM-10 : douleur chronique ne pouvant étre
expliguée par des causes physiologiques), 30 participants atteints de douleurs lombaires et
30 participants en bonne santé (chacun de ces sous-groupes inclut 5 hommes). lls ont
montré, a l'aide d'un dispositif expérimental, un impact des émotions sur ’intensité des
douleurs: les émotions négatives augmentent 1’intensité subjective de la douleur
(F(3,315)=8.62, p<.001). Cette augmentation de la douleur n'est pas supérieure dans le
groupe des participants fibromyalgiques par rapport aux autres groupes.

> Finan & al. (2009) ont recrute trois groupes de participantes : un groupe de 53 participantes
atteintes de fibromyalgie, un groupe de 106 participantes atteintes d'ostéoarthrite et un
groupe de 101 participantes ayant le double diagnostic d'ostéoarthrite et de fioromyalgie.

Selon leurs résultats, I'augmentation des douleurs est associée a davantage d'émotions
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négatives dans les deux groupes de participantes fiboromyalgiques et fibromyalgiques plus
ostéoarthritiques, par rapport au groupe de participantes ostéoarthritiques (F(2,6889)=6.19,
p<.01). L'augmentation de la douleur est aussi associee a moins d'affects positifs dans les
deux groupes de participantes fibromyalgiques et fibromyalgiques plus ostéoarthritiques,
par rapport aux groupes de participantes ostéoarthritiques (F(2,6889)=13,69, p<.001). Il
existe donc un pattern émotionnel spécifique aux participantes fiboromyalgiques dans cette
étude, qui va dans le sens d'un abaissement de I'émotivité positive en faveur des affects
négatifs .

> Rhudy & al. (2013) ont comparé 18 participants atteints de fibromyalgie (dont 16 femmes)
a 18 participants souffrant d'arthrite rhumatoide (dont 15 femmes) et a un groupe contrdle
de personnes en bonne santé (dont 15 femmes). Ils montrent que les personnes atteintes de
fibromyalgie ressentent moins de plaisir lors de la présentation d'images érotiques
(F(4,14)=5.41, p<.05), davantage de réactions musculaires lors de la présentation d'images
déplaisantes (mutilations, F(4,74)=6.98, p<.05) et moins de ressenti d'excitation (arousal)
lors des images érotiques que lors des images de mutilation (F(4,129)=8.42, p<.05), par
rapport aux deux autres groupes. Encore une fois, les participants atteints de fibromyalgie
présentent un déficit de réactivité aux émotions positives, par rapport aux émotions

négatives.

1.3.2.3.1.3 Synthése des études relatives aux émotions a valence positive et négative chez les

patients atteints de fibromyalgie

Les différentes études abordées dans cette sous-partie vont majoritairement dans le sens d'une

altération de I'expérience émotionnelle chez les personnes atteintes de fibromyalgie : il existe
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une diminution (fréquence et/ou intensite) des expériences émotionnelles positives, en faveur
des émotions négatives. Comme chez les personnes atteintes de douleur chronique, les

émotions négatives provoquent le plus souvent un accroissement de I'intensité des douleurs.

1.3.2.3.2 La tristesse et la colere chez les personnes atteintes de fibromyalgie

Je vais aborder la tristesse et la colere dans cette méme sous-partie parce qu'elles sont
évaluées conjointement dans les deux articles de Middendorp & al. (2010) et Middendorp &
al. (2013). A ma connaissance, seulement deux articles portent spécifiquement sur I'étude de
la colére et de la tristesse (a I'exclusion des mécanismes de gestion émotionnelle de la colere,
vus dans la partie 1.3.4.2) chez les personnes atteintes de fiboromyalgie.

Van Middendorp & al. (2010) et Van Middendorp & al. (2013) ont comparé un échantillon de
62 femmes fibromyalgiques (moyenne d'age de 46 ans, dont 48% en couple et 44% ont atteint
un niveau d'études secondaires) a 59 femmes en bonne santé (moyenne d'age de 49 ans, dont
51% en couple et 35% ont atteint un niveau d'études secondaires). Les groupes sont
comparables en ce qui concerne les données sociodémographiques sauf pour le statut
professionnel (les personnes fibromyalgiques travaillent moins a temps plein et recoivent
davantage de compensations financiéres). Les chercheurs ont utilisé un dispositif
expérimental : ils ont demandé aux deux groupes de repenser a un événement neutre, triste ou
suscitant de la colére pendant deux minutes avant de se soumettre a une stimulation
douloureuse électrique. Deux items relatifs a la tristesse et a la colere (tirés de la PANAS vue
précédemment), et une échelle visuelle analogique (0 a 100) ont été utilisés pour mesurer
I’état émotionnel et I’'intensité des douleurs immédiatement apres (et également avant
I’induction de douleur pour la douleur chronique chez les participantes fibromyalgiques). Le
rythme cardiaque et la pression artérielle ont été mesurés pendant I'induction émotionnelle et

la stimulation douloureuse, afin davoir une évaluation objective de I'activation sympathique



107

et parasympathique, lors de I'émotion et de la douleur. Les résultats sont les suivants : pendant
la condition émotionnelle neutre, les participantes fibromyalgiques ressentent davantage de
tristesse que les participantes du groupe controle (t(119)=-3.29, p=.001). A l'inverse, les
participantes du groupe contrble expriment davantage de tristesse que les participantes
fibromyalgiques lors d'une induction de tristesse (F(1,117)=7,54, p=.007). La douleur
chronique des patientes fibromyalgiques augmente significativement lors des inductions de
colére et de tristesse (l'effet est identique pour la colére et la tristesse : F(1,59)= 29.25,
p=<.001). L'augmentation du seuil de douleur (a partir de quelle intensité de la stimulation on
déclare avoir mal) et la diminution de la tolérance a la douleur (a partir de quelle intensité de
la stimulation on considere que la douleur est intolérable) lors des inductions de tristesse et de
colére sont comparables dans les deux groupes (p=.06 et p=.16). Dans les deux groupes, la
réactivité a la colére est associée a une diminution du seuil de douleur (r=-.22, p=.02) et & une
diminution de la tolérance de la douleur (r=-20, p=.04). En ce qui concerne les résultats des
mesures physiologiques, les réponses des participantes fibromyalgiques sont comparables a
celles des patientes en bonne santé. Cependant, une augmentation importante de la résistance
périphérique totale (TPR : total de la moyenne de la pression artérielle moins la pression
veineuse, divisé par le volume de sang pompé par le cceur : cette mesure permet d'avoir une
représentation de I'activation du systeme sympathique) est associée a davantage de douleur
uniquement chez les patientes (colére : r=.35, p<05 pour la tolérance de la douleur et
tristesse : r=.51, p<.001 pour le seuil de douleur et r=.61, p<.001 pour la tolérance de la
douleur).

Ces recherches ne confirment pas l’idée selon laquelle les personnes fibromyalgiques
présentent une réactivité a la douleur plus importante que les personnes en bonne sante, lors
d'une induction de colere ou de tristesse (méme si les patientes qui sont les plus activées

physiologiquement (TPR) par les émotions sont celles qui ont le plus mal). Elles ne montrent
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pas non plus une réactivité émotionnelle plus importante des personnes fibromyalgiques lors
des inductions de colére et de tristesse. Par contre, elles suggerent des dysfonctionnements
sur le plan de l'interprétation des stimuli (les personnes fibromyalgiques ressentent plus de
tristesse lors des inductions neutres) et de l'intensité des réactions de colére (une plus grande

réactivité a la colére a un impact sur le seuil de douleur et la tolérance de la douleur).

1.3.2.3.3 Synthese des études relatives aux émotions et a la fibromyalgie

Les résultats permettent d'émettre plusieurs hypotheses tres plausibles :

- il existe probablement une diminution de la fréquence et de l'intensité des émotions positives
chez les personnes atteintes de fibromyalgie, par rapport aux sujets non douloureux mais aussi
par rapport aux sujets souffrant d'autres types de douleur chronique,

- la tristesse et la colére ont un impact sur l'intensité des douleurs cliniques dans le sens d'une
exacerbation, chez les personnes atteintes de fibromyalgie,

- il existerait des biais dans I'interprétation et la compréhension des situations émotionnelles.
Cela pourrait accroitre la propension a ressentir des états émotionnels négatifs et de ce fait,
influencer l'intensité et la fréquence des douleurs (ou de la fatigue et/ou des troubles du

sommeil).

1.3.3 La gestion émotionnelle et ses liens avec la douleur, chez les personnes

atteintes de douleur chronique et de fibromyalgie

Le role important des émotions dans la douleur chronique et dans la fibromyalgie (notamment

I'accroissement des douleurs lors des états émotionnels négatifs et inversement lors des états
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émotionnels positifs) peut laisser supposer le réle également important de la gestion des
émotions dans le vécu de la douleur chronique et la fibromyalgie. Cela justifie de se pencher

précisement sur les liens existants entre la gestion émotionnelle et la douleur chronique.

Dans cette partie, je vais présenter successivement :

1) une partie relative aux stratégies de coping specifiques a la gestion de la douleur (quelles
sont les stratégies utilisées par les personnes atteintes de fibromyalgie pour gérer la détresse
émotionnelle provoquée par la douleur). La gestion de la douleur implique la gestion
émotionnelle, dans la mesure ou il existe une composante émotionnelle de la douleur (aspect
immédiatement désagréable de la douleur et émotions consécutives a I'évaluation des

conséquences de la douleur).

2) une partie dans laquelle je traiterai les cingq autres processus de gestion émotionnelle que
jai identifiés dans la littérature, a savoir: l'alexithymie, I'expression émotionnelle, la
réévaluation cognitive, l'acceptation expérientielle et la focalisation attentionnelle. Ces
processus se distinguent du coping spécifique a la gestion de la douleur, dans la mesure ou ils
concernent la gestion de toutes les émotions et non pas seulement des émotions provoquées
par la douleur. Je vais présenter les études relatives a ces cing processus successivement chez
les personnes atteintes de douleur chronique puis de fiboromyalgie. Pour cette partie, j'ai choisi
de présenter en premier les processus qui ont été les plus étudiés, a savoir l'alexithymie et
I'expression émotionnelle. Les processus ayant été étudiés de facon plus marginale
apparaissent ensuite. Je montrerai a chaque fois les liens de ces différents processus avec la
douleur chronique et la fibromyalgie, ainsi qu’avec les variables liées a la souffrance
psychique (affectivité négative, anxiété, dépression, somatisations) et au handicap physique et

social.
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La méthodologie de la recherche bibliographique est consultable en Annexe XIV, dans
I'article que j'ai soumis, avec mon directeur de these et une camarade doctorante. Cet article
reprend et synthétise une grande partie des études relatives a la gestion émotionnelle chez les
personnes atteintes de douleur chronique (y compris celles qui souffrent de fibromyalgie).
Dans cette theése, la différence (par rapport a l'article soumis) est que les articles relatifs a la
gestion émotionnelle chez les personnes souffrant de douleur chronique et de fibromyalgie
sont traités dans des parties séparéees. Par ailleurs, il existe une sous-partie complémentaire qui

traite de la gestion émotionnelle de deux émotions spécifiques, qui sont la peur et la colére.

1.3.3.1 Les stratégies de coping spécifiques a la gestion de la douleur, chez les personnes

atteintes de fibromyalgie

1.3.3.1.1 Le coping centré sur la maladie vs sur le bien-étre

Quatre études s'appuient sur l'utilisation du Chronic Pain Coping Inventory de Jensen & al.
(CPCI, 1995), qui permet de mesurer des stratégies de coping comportemental. L'échelle est
divisée en trois grandes dimensions : le coping centré sur la maladie, le coping centré sur le
bien-étre et un coping "neutre”, qui est la recherche de soutien social (ex. appeler ses amis
pour se sentir mieux). Le coping centré sur la maladie se décline au travers de la préservation
de soi (par exemple éviter les exercices physiques), du repos (ex. rester au lit) et de la
demande d'aide (demander a quelgu'un de nous aider a effectuer une tache), tandis que les
stratégies centrées sur le bien-étre sont le fait de se relaxer (ex. utiliser une respiration lente et
profonde), de persister dans ses activités sans se laisser entraver par la douleur, de faire de
I'exercice (ex. faire des étirements) et l'auto-déclaration du coping (“'coping self-statements”,

qui correspond au fait de s'interroger par soi-méme sur ses stratégies de faire-face).
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Rodero & al. (2011) ont montré, sur un échantillon de 167 participants atteints de
fibromyalgie (90,4% de femmes, moyenne d'age de 50,6 ans), que le repos et la préservation
de soi sont associés a une augmentation de l'intensité des douleurs (B=-.15, p<.001), de
Iimpact de la fibromyalgie (activités de la vie courante : =25, p<.001, fonctionnement
physique et social : p=-.17, p<.001 et p=-.24, p<.001), de l'anxiété et de la dépression (p=.13,
p<.001 et B=22, p<.001). A linverse, la persévérance dans l'accomplissement des taches
quotidiennes constitue un bon ajustement avec des effets bénéfiques sur la douleur (p=-.15,
p<.001), le fonctionnement physique (B=.13, p<.01) et social (f=.05, p<.01), et dans une

moindre mesure l'anxiété (B=-.08, p<.05) et la dépression (f=-.08, p<.001).

Les résultats de Karsdop & al. (2009), sur un échantillon de 409 participants atteints de
fibromyalgie (95% de femmes), un effet défavorable de la préservation de soi et de la
demande d'aide a autrui (pour réaliser les taches quotidiennes) sur le fonctionnement physique
(B=.22, p<.001 ; p=.24, p<.001) et le handicap généré par la douleur (f=.20, p<.001 ; f=.09,
p<.05). Pour eux, cela montre plus généralement que ces stratégies sont dysfonctionnelles et

qu'elles constituent des evitements comportementaux favorables au handicap physique.

Lledo-Boyer & al. (2010) ont montré, sur un échantillon de 315 participantes atteintes de
fibromyalgie (majoritairement mariées, niveau d'études équivalent au collége pour la moitié
d'entre elles), que le coping comportemental centré sur la maladie a certes un impact délétére
sur le fonctionnement physique (B=.17, p<.05). Cependant, ils n'ont pas retrouvé d'effet du
coping centré sur la maladie sur l'intensité des douleurs, I'impact psychosocial, dépressif et

anxieux (les résultats ne sont pas précisés pour les liens non significatifs).

Nielson & Jensen (2004) ont utilise le CPCI de maniére tout a fait différente par rapport aux
études citeées precédemment, puisqu'ils ont effectué une analyse en composantes principales

(technique de calcul permettant de restreindre le nombre de variables afin d'obtenir des
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résultats plus lisibles, sur N=198 participants atteints de fibromyalgie dont 92% de femmes,
moyenne d'age de 46,7 ans, majoritairement caucasiens). lls dégagent ainsi trois dimensions
du CPCI, propres a leur étude, qu'ils appellent "coping actif" (relaxation, exercices physiques,
conscience du coping, rythme d'activité et recherche de soutien social), "persistance”
(persévérer dans les taches) et "coping passif" (se préserver, se reposer). lls ont trouvé un effet

du coping actif sur la réduction de la détresse émotionnelle (p=-.23, p<.001).

Sur I'ensemble de ces quatre études, I'inadaptation (en termes de conséquences néfastes) des
stratégies centrées sur la maladie est le plus souvent retrouvée, au moins pour certaines
facettes. A l'inverse, les stratégies centrées sur le bien-étre sont généralement associées a un

mieux-étre.

1.3.3.1.2 Le coping actif vs passif

Une étude repose sur l'utilisation du Vanderbilt Pain Coping Inventory de Brown & Nicassio
(1987), qui permet de distinguer le coping actif et passif. Selon la conception de ces auteurs,
le coping peut étre évalué en fonction de sa valeur adaptative ou inadaptée, qu'ils définissent
par l'impact du coping sur la douleur et sur le fonctionnement psychosocial. 1l est divisé en
deux facteurs, avec un type de coping actif (essayer de controler la douleur et d'avoir un
fonctionnement le meilleur possible en dépit de la douleur : mettre & distance la douleur,
rester actif) et passif (attendre que le contrdle de la douleur vienne des autres, fonctionner en
fonction de la douleur). Les items sont a la fois cognitifs et comportementaux (penser a
quelque chose, ex : étre inquiet toute la journée que la douleur ne s'arréte jamais et faire

quelque chose, ex : écouter de la musique, regarder la télévision).

L'étude de Nicassio & Shuman (2005), avec 52 participants évalués durant 5 mois

(majoritairement des femmes d'origine caucasienne), montrent que le coping passif a un effet
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indirect sur I'augmentation de la fatigue, médiatisé par la douleur et la dépression. En d'autres
termes, le coping passif provoque un accroissement de la douleur et de la dépression (p=.51,
p<.001 et p=.40, p<.001), qui vont a leur tour augmenter le sentiment de fatigue (f=.28, p<.05

et p=-.51, p<.001).

1.3.3.1.3 La dramatisation de la douleur, une stratégie de coping

Deux études portent sur la dramatisation de la douleur, qui est un facteur psychologique
caractérisé par la focalisation attentionnelle sur la douleur et par des évaluations négatives
relatives aux symptémes somatiques. Cette notion est intégrée a la théorie du coping, dans la
mesure ou elle fait partie des évaluations primaires et/ou secondaires impliquées dans les
stratégies de coping (Lukkahatai & Saligan, 2013). Elle implique une évaluation de la douleur
comme quelque chose de menacant, terrible et insupportable. Ainsi, elle entrave la
réorientation de I'attention sur d'autres stimuli que la douleur et exacerbe la peur de la douleur.
La dramatisation de la douleur se distingue des symptdmes dépressifs. Des patterns
spécifiques d'activation cérébrale ont été retrouvés chez les personnes atteintes de

fibromyalgie et qui présentent une dramatisation de la douleur élevée (Gracely & al., 2004).

Selon la revue de littérature de Edwards & al. (2006), la dramatisation de la douleur dans la
fibromyalgie est associée a un accroissement de la sévérité de la douleur, du nombre de points
douloureux, de l'affectivité négative, de l'anxiété et de la dépression et a un abaissement du
seuil de tolérance a la douleur. . Elle augmente également le sentiment de fatigue (Lukkahatai

& Saligan, 2013).

Geisser & al. (2003) ont montré, par le biais d'une étude expérimentale portant sur 20

participantes atteintes de douleur chronique (majoritairement caucasiennes, niveau d'études
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moyen de 14,7 ans, moyenne d'dge de 48,6 ans), le r6le prédictif de la dramatisation de la
douleur (Pain Catastrophizing Scale de Sullivan & al., 1995) sur la diminution du seuil de
douleur (application d'une pression lors de laquelle le sujet doit indiquer quand il commence a
avoir mal, régression partielle=-.45, p<.01) et sur la diminution de la tolérance a la
douleur (lors d'une stimulation thermique douloureuse, les participants doivent signaler quand

la douleur devient intolérable, régression partielle=-.41, p<.05).

Campbell & al. (2012), sur la base d'un échantillon de N=57 participants atteints de
fibromyalgie (95% de femmes, age moyen de 48 ans et majoritairement caucasiens), ont
montré la valeur prédictive de la dramatisation de la douleur (Pain Catastrophizing Scale de

Sullivan & al., 1995) sur l'intensité de la douleur (=.39, p=.005 et 15% de la variance).

La dramatisation est donc un facteur psychologique important dans la fibromyalgie, qui a une
influence sur différents aspects de la douleur (seuil de douleur, tolérance a la douleur et

intensité de la douleur).

1.3.3.1.4 L'acceptation de la douleur, une stratégie de coping

Deux études portent sur I'acceptation de la douleur (arréter de chercher a contréler la douleur,
I'accepter et s'en "dé-focaliser”, et redonner de I'importance a d'autres aspects de la vie) chez
les personnes atteintes de fibromyalgie.

Van Koulil & al. (2010), ont recueilli les résultats obtenus par 78 participants atteints de
fibromyalgie (95% de femmes, moyenne d'dge de 42,9 ans) au lllness Cognition
Questionnaire (Evers & al., 2001). Leurs résultats montrent que I'acceptation favorise une
détresse psychologique moindre (anxiété plus dépression : p=-.23, p<.05) mais ne contribue

qu'a 5% de la variance (Fchange=4.14, p<.05).
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Kratz & al. (2007) ont montré un effet de l'acceptation de la douleur (Chronic Pain
Acceptance Questionnaire de McCracken, 1998) sur l'augmentation des ressentis émotionnels
positifs (N=86 femmes atteintes de fibromyalgie, moyenne d'age de 55 ans). Par contre, leurs
résultats refutent un effet de I'acceptation sur les émotions négatives (non significativite).
Pour les auteurs, cela suggere que l'acceptation de la douleur pourrait diminuer I'impact des

émotions négatives par l'intermédiaire de l'accroissement des émotions positives.

1.3.3.1.5 Synthese relative au coping spécifique a la gestion de la douleur

Le coping apparait comme une variable importante, impliquée dans la gestion de la douleur,
chez les personnes atteintes de fibromyalgie : il peut influencer l'intensité des symptémes de
la maladie (notamment la douleur) et ses conséquences fonctionnelles et psychologiques
(fonctionnement physique et social, expérience émotionnelle positive ou négative, anxiété,
dépression). Globalement, le coping passif (vivre en fonction de la douleur, attendre que les
autres contrélent notre douleur), centré sur la maladie (se reposer, se préserver, demander aux
autres d'effectuer des taches a notre place) et la dramatisation de la douleur (focalisation
excessive et évaluations négatives sur la douleur) ont un impact plutdt délétére sur les
symptdmes et leurs conséquences. A l'inverse, le maintien des activités et I'acceptation de la
douleur amenent des bénéfices avec une diminution de la détresse psychologique et une

augmentation de la propension a vivre des émotions positives.
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1.3.3.2 Les processus de gestion émotionnelle chez les personnes atteintes de douleur

chronique

1.3.3.2.1 L'alexithymie

La conscience, l'identification et I'étiquetage des eémotions sont considérés comme les
préalables indispensables a une gestion des émotions efficiente (Fischer & al., 2004). Ces
processus ont éte trés étudiés a travers la notion d'alexithymie, qui représente un déficit de ces
fonctions (Salovey & Mayer, 1990).

Sifnéos (1973) a été le premier a avoir proposé le terme d’alexithymie, qui signifiait
« absence de mots pour décrire les émotions ». En 1997, Taylor, Bagby & Parker en ont
proposé une définition en quatre points : « (1) une difficulté a identifier et a distinguer les
états émotionnels ; (2) une difficulté a verbaliser les états émotionnels a autrui ; (3) une vie
imaginaire réduite ; (4) un modéle de pensée tourné vers les aspects concrets de [’existence

au détriment de leurs aspects affectifs ou « pensée opératoire ».

Bien que la définition de I'alexithymie soit consensuelle, elle est théorisee difféeremment, en
fonction des équipes de recherche (impliquées dans I'étude de l'alexithymie chez les personnes

atteintes de douleur chronique) :

- Keefe & al. (2001) considerent I'alexithymie comme un déficit de la capacité a mettre en
ceuvre les processus cognitifs nécessaires a la compréhension et a la régulation des émotions,
Van Middendorp & al. (2008) et Panayiotou & al. (2015) considerent I'alexithymie comme
une stratégie d'évitement cognitif des pensées émotionnelles (Van Middendorp & al., 2008 ;

Panayiotou & al., 2015),

- Brosschot & Aarsse (2001) ont émis I'hypothése d'une dissociation (en tant que
déconnexion) entre la réponse physiologique et affective chez les personnes alexithymiques.

Pour eux, cette dissociation s'explique par un traitement incomplet de l'information
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émotionnelle par le systéme cognitif : cela provoque une attribution causale erronée selon

laguelle les signes physiologiques émotionnels sont les symptémes d'un probleme somatique.

L'alexithymie est fréquemment associée aux pathologies somatiques (y compris la douleur
chronique) et aux troubles psychopathologiques (notamment la dépression) (Keefe & al.,
2001 ; Van Middendorp & al., 2008 ; Conrad & al., 2009). Chez les patients atteints de
douleur chronique, les scores d'alexithymie sont habituellement supérieurs a ceux d'une
population contréle en bonne santé (Sayar & al., 2004 ; Celikel & Saatcioglu, 2006 ;

Pecukonis,2009 ; Tuzer & al., 2011).

Quatorze études explorent les liens entre l'alexithymie et trois variables dépendantes qui
sont : la douleur, le handicap et la détresse psychologique (dépression, anxiété) chez les
patients atteints de douleur chronique. Elles reposent toutes sur l'utilisation de la TAS-20

(Toronto Alexithymia Scale de Taylor & al., 1985).

1.3.3.2.1.1 Alexithymie et douleur (intensité sensorielle et affective, durée)

Dix recherches évaluent I'impact de l'alexithymie sur l'intensité des douleurs chroniques, a
I'aide du McGill Pain Questionnaire (Melzack, 1975) pour l'intensité affective et sensorielle
de la douleur, du Multidimensional Pain Inventory (vu précédemment, mesure la sévérité de
la douleur, qui équivaut a l'intensité sensorielle plus la souffrance) et/ou d'Echelles Visuelles
Analogiques ou Numériques (voir tableau 4 pour les références).

Sept de ces dix études permettent d'établir un lien prédictif (régressions linéaires), des
relations bidirectionnelles (corrélations de Pearson) ou des résultats comparatifs (plus on est
alexithymique plus on a mal : Odds ratio) permettant d'associer I'alexithymie (TAS score total

ou au moins une de ses sous-échelles) a I'accroissement de l'intensité sensorielle ou affective
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des douleurs ressenties (voir tableau 4). L'intensité affective concerne les aspects émotionnels
de la douleur (Ex. ma douleur est génante, desagréable, fatigante) et différe des aspects

sensoriels (picotement, fourmillement, brilure, etc.).

Parmi ces dix études, trois études concluent a I'absence de lien entre alexithymie et douleur.
Ces différences peuvent s'expliquer : (1) par la taille des échantillons (les résultats favorables
a l'absence de lien entre alexithymie et douleur reposent sur des groupes de moins de 60
participants), (2) par la variété des diagnostics concernés, (3) par le choix de catégorisations
diagnostiques de référence différentes d'une étude a l'autre (critére diagnostics de I'American
College of Rheumatology ou DSM 11l ou V) et (4) Par la prise en compte de variables
médiatrices et/ou modératrices. A ce titre, Huber & al. (2009) identifient la dépression et
I'anxiété comme des médiateurs de la relation entre alexithymie et intensité affective de la
douleur.

Au total, les études empiriques vont plut6t dans le sens de I'existence d'une interaction entre
I'alexithymie et la douleur, méme si aucune étude prospective ne permet d'affirmer

I'antécédence de l'alexithymie sur la douleur (et donc éventuellement un lien de causalité).

Les processus en cause restent a déterminer : pourquoi et comment Il'alexithymie influence-t-
elle la douleur ? Une hypothése pourrait étre que la difficulté a identifier et a exprimer ses
émotions ne permet pas la mise en ceuvre de stratégies volontaires pour faire baisser I'émotion
(ex. agir sur la situation en recherchant du soutien, par la recherche de solutions, etc.). Cela
favoriserait la persistance de situations pénibles et donc d'une activation neurovégétative et

musculaire favorable au maintien de la douleur.



Tableau 4 : Résultats principaux des dix études concernant les liens entre alexithymie et douleur.

Etude (premier auteur,
année de publication,
résultat)

Caractéristiques de I'échantillon (taille, diagnostics, sexe, age, statut marital
et/ou niveau socioculturel).

Résultats principaux
(r,pr,Bout, z, F, OR ou pn?)

Cox & al. (1994)

N=45 participants atteints de douleurs somatoformes (selon les critéres du DSM-
I11-R), & la suite d'un accident de véhicule (dont 26 femmes, moyenne d'age de
38 ans, ET=11,7)

Il n'y a pas de lien entre alexithymie et
douleur :
ns

Lumley & al. (1996)

N=40 patients atteints du syndrome de Ehlers-Danlos (maladie provocant des
douleurs consécutives a la mutation du collagene) dont 38 femmes, 38
caucasiens, avec une moyenne d'age de 39,6 ans (ET=12,46), majoritairement
célibataires.

La Difficulté a Identifier ses Emotions
est associée a la sévérité des douleurs
(intensité + souffrance) :

r=.34*

Lumley & al. (2002)

N=80 participants atteints de douleurs chroniques myofaciales (dont 60 femmes,
moyenne d'age de 49 ans (ET=12), dont la majorité sont caucasiens et en couple)

Plus le score d'alexithymie est élevé,
plus l'intensité affective de la douleur
est élevée :

pr=_39****

B=.25*

Sayar & al. (2004)

n=20 participantes atteintes d'arthrose rhumatoide (4ge moyen de 45,6 ans
(ET=15), dont 45% sont lettrées mais n'ont pas eu de formation scolaire et
majoritairement mariées).

Il n'existe pas de lien entre
I'alexithymie et la douleur chez des
participants atteints d'arthrose
rhumatoide :

r=.07, ns

Lumley & al. (2005)

N= 155 participants atteints d'arthrose rhumatoide (dont 88% de femmes,
moyenne d'age de 55 ans, dont 90 caucasiens et 65 africains américains, ayant 13
années de scolarité en moyenne)

Plus les participants atteints d'arthrose
rhumatoide ont mal, plus leur score
total d'alexithymie et leur score au
facteur "Difficulté a Identifier ses
Emotions" sont élevés :

r=.24**** (score total)

r=.29%*** (D|E)

119



Celikel &
Saatcioglu (2006)

n=30 participantes atteintes de douleurs somatoformes (selon les criteres du
DSM 1V), 4ge moyen de 35 ans (ET=11), 6 années de scolarité en moyenne).
n=37 participantes en bonne santé (groupe contrdle), &ge moyen de 34 ans
(ET=7), 7 années de scolarité en moyenne.

Il n'y a pas de différences significatives concernant les variables
sociodémographiques.

Il existe un lien entre la durée des
douleurs et I'alexithymie :
r=.50%**

Il n'y a pas de différence d'intensité de
la douleur entre les participants
alexithymiques et non alexithymiques.
t=0.64, ns

Hosoi & al. (2010)

N=129 patients atteints de maladie neuromusculaire provoquant des douleurs
chroniques(moyenne d'age de 52 ans (ET=12), dont 56% de femmes,
majoritairement caucasiens, dont 67% sont mariés, d'un niveau scolaire
équivalent au secondaire).

Il existe un lien entre intensité des
douleurs et alexithymie :
[=.34%***

Saariaho & al. (2013)

N=271 souffrant de douleurs chroniques non-cancéreuses dont 53% de femmes,
moyenne d'age de 47 ans et 11 années de scolarité en moyenne.

L'échantillon a été divisé en deux groupes (alexithymiques vs non-
alexithymiques) comparables en termes d'age, d'éducation, de durée des
douleurs et de nombre de sites douloureux.

Les participants alexithymiques ont
des douleurs plus intenses, que les
participants non-alexithymiques :
p<.001 (t de student, le t n'est pas
précisé) et d=.43

Il n'y a pas de lien corrélationnel entre
I'alexithymie et la douleur
(intensité/durée/nombre de sites
douloureux) chez les patients
alexithymiques :

ns

Il existe des liens entre l'alexithymie et
la douleur sur I'ensemble de
I'échantillon :

r =.14** pour l'intensité douloureuse et
r=.19** pour le nombre de sites
douloureux
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Margalit & al. (2014)

n=30 participants atteints de syndrome douloureux régional complexe (dont 12
femmes, moyenne d'age de 38 ans (ET=14), dont 57% sont mariés et dont la
majorité a un niveau d'études secondaires et sont Israéliens)

- Les personnes atteintes de syndrome
douloureux régional complexe sont
plus alexithymiques que les personnes
atteintes de douleurs lombaires (ces
résultats concernent le score total
d'alexithymie et les sous-dimensions
DIE, DDE et PO) :

t(58)=5.23, 4.85, 4.93 et 3.62**

- Il existe des liens entre I'alexithymie
et la douleur sensorielle et/ou

affective :

pr=.58 **( pour score total
d'alexithymie et PRIS)

pr=.53**( pour DIE et PRIS)

pr=.38* (pour DIE et VAS sensorielle)

n=30 participants atteints de douleurs lombaires dont 12 femmes, moyenne d'age
de 38 ans (ET=12), dont 47% célibataires et 43% mariés , 53% ont un niveau
d'éducation secondaire et 40% supérieur, la majorité d'entre eux sont Israéliens)
Il n'y a pas de différence significative entre les groupes.

ns

Shibata & al. (2014)

N=927 participants recrutés dans une population agée de plus de 40 ans et dont
47% (n=439) sont atteints de douleurs chroniques (dge moyen de 61 ans
(ET=11), dont 65% de femmes, la majorité vit en couple et 17% ont un niveau
d'éducation de plus de 9 années)

Plus on est alexithymique, plus on a de
chance d'étre atteint de douleurs
chroniques :

Calculs sur la base d'Odds ratio : pour
1 point de plus a I'échelle
d'alexithymie les participants ont 1.04
fois plus de chance d'étre atteints de
douleurs chroniques.

ns: non significatif ; pr : corrélation partielle ; ET : Ecart Type ; VAS : Visual Analog Scale ; NRS: Visual Numerical Scale ; RA : Participants atteints
d'arthrose rhumatoide, DDE : Difficultés a Décrire ses Emotions ; DIE : Difficulté a Identifier ses Emotions ; PO : Pensée Opératoire; PRIS : Pain Rating

Intensity Scale (mesure intégrant des aspects sensoriel et affectifs de I'intensité de la douleur).
*p<.05, ** p<.01, ***p<.005, ****p<.001
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1.3.3.2.1.2 Alexithymie et handicap

Selon I'OMS, le handicap peut étre considéré comme un terme générique recouvrant
I'ensemble des pertes et des restrictions relatives a la participation aux activités humaines. Ces
limitations sont consécutives a un probléme concernant le fonctionnement du corps ou sa

structure (World Health Organization, 2011).

Six études concernent les liens entre alexithymie et handicap (voir tableau 5 pour le détail des
études). Le handicap y est appréhendé au travers des notions d'interférence de la douleur
(géne provoquée par la douleur dans l'accomplissement des activités quotidiennes) et de
fonctionnement physique ou social. Les échelles utilisées pour ces mesures sont le
Multidimentional Pain Inventory (vu précédemment), le Brief Pain Inventory (Daut & al.,
1983), la AIMS 2 (Meenan & al., 1992) et une Echelle Visuelle Analogique (de 0 "pas de

handicap™ a 100 "handicap aussi mauvais que possible").

Cing de ces six études montrent que plus les participants sont alexithymiques, plus ils sont
handicapés. Cependant, la force des liens est faible a modérée (r de .19 a .33, voir tableau 5).
Cela pourrait s'expliquer par : (1) I'existence de co-variables (dans cette perspective, Lumley
& al. (2002) ont identifié plusieurs autres variables indépendantes qui contribuent au handicap
telles que l'auto-efficacité, la dramatisation de la douleur et la dépression) et (2) par
I'existence d'autres variables médicales ou psychologiques, qui auraient un réle médiateur
entre I'alexithymie et le handicap : Saariaho & al. (2013) ont identifié le réle intermédiaire de

la dépression entre l'alexithymie et le handicap.

Il faut préciser que I'étude de Van Middendorp & al. (2005a) a une particularité par rapport
aux autres : elle intéegre l'alexithymie dans une mesure composite de la régulation

émotionnelle (incluant deux sous-échelles de la TAS-20 : la difficulté a identifier les émotions
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et la difficulté a décrire les émotions, et une mesure de I'ambivalence vis-a-vis de I'expression

des émotions).

Ces études montrent donc l'existence d'un lien probable entre I'alexithymie et le handicap
physique et social (géne dans les activités professionnelles, les loisirs, les tdches domestiques,
les relations familiales, amicales et conjugales) chez les personnes atteintes de douleur

chronique.



Tableau 5 : Principaux résultats concernant I'alexithymie et le handicap.

Etude (premier auteur,
année de publication,
résultat)

Caractéristiques de I'échantillon (taille, diagnostics, sexe, age, statut
marital et/ou niveau socioculturel).

Résultats principaux

(r,pr, B,out, z, F, OR ou pp?)

Lumley & al. (2002)

N=80 participants atteints de douleurs chroniques myofaciales (dont 60
femmes, moyenne d'age de 49 ans (ET=12), dont la majorité sont
caucasiens et en couple)

L'alexithymie est associée a l'interférence de
la douleur sur le travail, la vie sociale, les
loisirs, les relations familiales et les activités
conjugales :

pr=.26*

Sayar & al. (2004)

Sous-groupe de n=20 participantes RA (Age moyen de 45,6 ans
(ET=15), dont 45% sont lettrées mais n'ont pas eu de formation scolaire
et majoritairement mariées).

L'alexithymie n' est pas associée au handicap
fonctionnel chez les participants atteints
d'arthrose rhumatoide :

r=-.12,ns

Lumley & al. (2005)

N=155 participants atteints d'arthrose rhumatoide (dont 88% de femmes,
age moyen de 55 ans, en moyenne 13 années de scolarisation)

Il existe un lien entre alexithymie (score
total, DIE et DDE) et fonctionnement
physique (étre mobile, marcher, se courber,
effectuer les taches ménageéres, assurer son
hygiéne personnelle, fonctionnement des
doigts, de la main et des bras) :

pr=.23** (pour le score total d'alexithymie)
pr=.27**** (pour DIE)

pr=.19* (pour DDE)

Van Middendorp & al.

(2005a et b)

N=335 participants atteints d'arthrose rhumatoide (73% de femmes,
75% en couple, moyenne d'age de 58 ans (ET=13), 62% ont un niveau
d'études secondaires)

Plus on est alexithymique, moins on a un bon
fonctionnement social. Cette relation n'est
plus significative si on teste le modéle
uniquement pour les hommes :

B=-23 (ce résultat apparait dans un modéle
plus global et les chiffres de la significativité
ne sont pas précises pour chaque régression)
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Hosoi & al. (2010)

N=129 participants atteints de maladie neuromusculaire provoquant des
douleurs chroniques , moyenne d'age de 52 ans (ET=12), dont 56% de
femmes, majoritairement caucasiens, dont 67% sont mariés, d'un niveau
scolaire équivalent au secondaire.

L'alexithymie est associée a l'interférence de
la douleur sur I'activité générale, la marche,
le travail, les relations avec les autres, le
sommeil, la capacité a se réjouir de la vie :
r:.33****

Shibata & al., 2014

n=439 participants atteints de douleurs chroniques (4ge moyen de 61 ans
(ET=11), dont 65% de femmes, la majorité vivent en couple et 17% ont
un niveau d'éducation de plus de 9 années)

Plus on est alexithymique plus on a de
handicap :

Calculs sur la base d'Odds ratio :

Score d'alexithymie de 44 a 50 : moyenne du

score de handicap = 15, de 51 a 60: moyenne
du handicap =10, et de plus de 60 : moyenne
du handicap = 29****

116

ns : Non significatif ; pr : corrélation partielle; ET : Ecart Type; RA : Participants atteints d'arthrose rhumatoide, DDE : Difficultés a Décrire ses Emotions ;
DIE : Difficulté a Identifier ses Emotion ; PO : Pensée Opératoire
*p<.05, ** p<.01, ***p<.005, ****p<.001
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1.3.3.2.1.3 Alexithymie et détresse psychique (anxiéteé et dépression)

10 études concernent les relations entre I'alexithymie et la détresse psychique (dépression et
anxiété, voir tableau 6 pour le détail des études). Plusieurs échelles différentes sont utilisées
dans les études : la Mental Health Scale (Ware, 2000), le Profil of Mood States (McNair & al.,
1992), la Center for Epidemiological Studies Depression Scale (vue précédemment), I'Anxiety
Severity Index (Peterson & Reiss, 1987), le Beck Depression Inventory Il (Beck, 1998), le
Spielberger State Trait Anxiety Inventory (Spielberger, 1969) et la Hospital Anxiety and

Depression Scale (Zigmond & Snaith, 1983).

Une seule de ces 10 études échoue a démontrer des liens (donc généralement, plus les

participants sont alexithymiques, plus ils sont déprimés et anxieux).

La seule étude dont les résultats ne sont pas concluants repose sur un petit échantillon de 30
participants divisé en deux sous-groupes (Celikel & Saatcioglu, 2006, voir tableau 6). Leur
résultat peut aussi s'expliquer par le choix d'une mesure d'anxiété trait : il est possible que
l'anxiété des participants ne soit pas une dimension intrinseque a leur fonctionnement

habituel, mais une conséquence du stress suscité par leur probléme de santé.

L'évaluation de la dépression présente aussi des difficultés, étant donné que certains
symptomes comme le ralentissement ou les troubles du sommeil peuvent étre imputables au
syndrome de douleur chronique. La HADS (évoquée précédemment), qui inclut peu de
symptomes somatiques dans I'évaluation des symptdmes dépressifs, reste cependant peu

utilisée.

Il existe, en tout état de cause, des éléments empiriques cohérents allant dans le sens de liens

modérés a fort entre l'alexithymie et la détresse psychique (anxiété et dépression). Ce lien est
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d'autant plus important que l'alexithymie accroit également l'intensité des émotions négatives

telles que la colére (Van Middendorp & al., 2005a).



Tableau 6 : Alexithymie et symptdmes psychopathologiques.

Etude (premier
auteur, année de
publication, résultat)

Caractéristiques de I'échantillon (taille, diagnostics, sexe, age, statut marital
et/ou niveau socioculturel).

Résultats

(r,pr,Bout,z F, OR, pn?

Cox & al. (1994)

N=45 participants atteints de douleurs somatoformes (selon les critéres du
DSM-I111-R), a la suite d'un accident de véhicule (dont 26 femmes, moyenne
d'age de 38 ans, ET=11,7)

IIs ont divisé I'échantillon en deux sous-groupes alexithymiques vs non-
alexithymiques, en fonction de leurs scores.

Le groupe de participants
alexithymiques obtient des scores
d'anxiété plus importants que le groupe
de participants non-alexithymiques :

t=?** (les auteurs ne mentionnent que la
significativité du test, la moyenne et
I'écart-type de chaque groupe)

Lumley & al. (1996)

N=40 patients atteints du syndrome de Ehlers-Danlos (maladie provoquant des
douleurs consécutives a la mutation du collagéne) dont 38 femmes, 38
caucasiens, avec une moyenne d'age de 39,6 ans (ET=12,46), majoritairement
célibataires.

L'alexithymie (score total et Difficulté a
Identifier ses Emotions) est associée a la
dépression :

r=.40** (pour TAS total)
r=.56**** (pour DIE)

Lumley & al. (2002)

N=80 participants atteints de douleurs chroniques myofaciales (dont 60
femmes, moyenne d'age de 49 ans (ET=12), dont la majorité sont caucasiens et
en couple)

Plus le score d'alexithymie est élevé,
plus on est déprimé :

pr=.71%xsx
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Van Middendorp &
al. (2005a et b)

N=335 RA (73% de femmes, 75% en couple, moyenne d'age de 58 ans
(ET=13), 62% ont un niveau d'études secondaires)

Plus on est alexithymique, plus on est
deprimé (mesure composite des affects
négatifs incluant la dépression). Cette
relation est plus marquée chez les
hommes que chez les femmes :

= .45 (ce résultat apparait dans un
modele plus global et les chiffres de la
significativité ne sont pas précisés pour
chaque régression)

B= .57 pour les femmes et = .22 chez
les hommes.

Celikel & Saatcioglu
(2006)

n=30 participantes atteintes de douleurs somatoformes (selon les critéres du
DSM 1V), 4ge moyen de 35 ans (ET=11), 6 années de scolarité en moyenne,

Le groupe a été divisé en deux sous-groupes (n=17 alexithymiques et n=13
non-alexithymiques)

Les participants alexithymiques ne sont
pas plus anxieux que les patients non-
alexithymiques

t=.06, ns

Hosoi & al. (2010)

N=129 participants atteints de maladie neuromusculaire provoquant des
douleurs chroniques, moyenne d'age de 52 ans (ET=12), dont 56% de femmes,
majoritairement caucasiens, dont 67% sont mariés, d'un niveau scolaire
équivalent au secondaire.

L'alexithymie est associée a une moins
bonne santé psychique (bonheur,
découragement, tristesse, énergie...) :
r= - 46****

Melin & al. (2010)

N=59 participants atteints de douleur chronique non cancéreuse (dont 88% de
femmes, moyenne d'age de 46 ans)

Le groupe a été divisé en deux pour le calcul: alexithymiques (score>61) vs
non-alexithymiques

Les participants alexithymiques ont des
scores plus élevés de dépression et
d'anxiété que les participants non-
alexithymiques :

p<.006*** pour l'anxiété

p<.003*** pour la dépression

(les auteurs ne mentionnent que la
significativité du test, la médiane, la
moyenne et I'écart-type pour chaque
groupe)
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Baeza-Velasco & al.
(2012)

n=39 femmes atteintes de syndrome rhumatologique (4ge moyen de 52 ans
(ET=8), en moyenne 11 années de scolarité).

n=22 participants en bonne santé (&ge moyen de 54 ans (ET=8), en moyenne
12 années de scolarité)

Plus on est alexithymique plus on a un
score éleve de dépression :

Odd ratio :

OR=1.18; 95%=1.07-1.29

Saariaho & al.
(2013)

N=271 souffrant de douleurs chronigues non-cancéreuses dont 53% de
femmes, moyenne d'age de 47 ans et 11 années de scolarité en moyenne.

L'échantillon a été divisé en deux groupes (alexithymiques vs non-
alexithymiques) comparables en termes d'age, d'éducation, de durée des
douleurs et de nombre de sites douloureux.

- Les participants alexithymigues sont
plus déprimés que les participants non-
alexithymiques :

p<.001 (t de student, le t n'est pas
précisé) et d=1.26

- Plus les scores d'alexithymie sont
élevés, plus les scores de dépression sont
élevés :

Pour le groupe de patients
alexithymiques :

r =.51** pour le score total
d'alexithymie

r=.45** pour DIE

r=.46** pour DDE

Pour le groupe de patients non-
alexithymiques :

r=.32** pour score total

r=.38** pour DIE

r=.35*** pour DDE

Margalit & al.
(2014)

n=30 participants atteints de syndrome douloureux régional complexe (dont 12
femmes, moyenne d'age de 38 ans (ET=14), dont 57% sont mariés et dont la
majorité a un niveau d'études secondaires et sont Israéliens)

Plus le score d'alexithymie est élevé,
plus les participants, quel que soi le
groupe, ont un score d'anxiété et de
dépression élevé :

pr=.71**( pour score total
d'alexithymie)
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pr=.62** (pour DIE)
pr=.65** (pour DDE)
pr=.50** (pour PO)

n=30 participants atteints de douleurs lombaires dont 12 femmes, moyenne pr=.63**( pour score total
d'age de 38 ans (ET=12), dont 47% célibataires et 43% mariés , 53% ont un d'alexithymie)

niveau d'éducation secondaire et 40% un niveau supérieur, la majorité d'entre
spe o * X
eux sont Israéliens) pr=.70** (pour DIE)

Il n'y a pas de différence significative entre les groupes pour les variables pr=.52** (pour DDE)
socio-démographiques. or=.27%* (pour PO)

ns : non significatif ; pr : corrélation partielle ; ET : Ecart Type ; RA : Participants atteints d'arthrose rhumatoide, DDE : Difficultés a Décrire ses Emotions ;
DIE : Difficulté a Identifier ses Emotions ; PO : Pensée Opératoire
*p<.05, ** p<.01, ***p<.005, ****p<.001
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1.3.3.2.1.4 Conclusion relative a I'alexithymie

L'alexithymie peut apparaitre comme une conséquence d'une durée prolongée de la maladie
(Hinistan & al., 2012), ensuite, une fois installée, elle devient un prédicteur de l'intensité des
douleurs, du handicap et de la psychopathologie. Elle est aussi liée a I'amplification somatique
(se focaliser sur ses sensations corporelles et les interpréter comme des signes de maladie,
Kosturek & al., 1998). Mais elle ne peut pas pour autant étre présentée comme une cause du
déclenchement de la douleur chronique (Pecukonis, 2009 ; Mehling & Krause, 2007). Notons
cependant qu'elle est aussi probablement reliée au comportement parental dans I'enfance
(indifférence ou abus, Pedrosa & al., 2008) et donc qu'une prédisposition semble antérieure a

la maladie.

1.3.3.2.2 L'expression émotionnelle

Sept études portent sur I'expression émotionnelle chez les personnes atteintes de douleurs

chroniques (les études portant sur la fibromyalgie étant comptabilisées séparément)

L'expression émotionnelle apparait dans la littérature sous différentes formes :

- en tant que telle : c'est la révélation émotionnelle (réveéler ses expériences émotionnelles par
écrit, aupres d'un thérapeute, au quotidien aupres des personnes de son entourage : 2 études),

- en tant que processus susceptible de faire I'objet d'un conflit interne (ambivalence de
I'expression émotionnelle : 4 études dont une concerne également le contr6le émotionnel),

- en tant que processus inverse : c'est alors le contrdle ou la suppression de I'expression

émotionnelle (2 études) .
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1.3.3.2.2.1 La révélation des expériences émotionnelles

La révélation émotionnelle correspond a I"expression, a I'écrit ou a l'oral, des événements
émotionnels stressants ou traumatiques. Le récit doit intégrer a la fois des éléments factuels et

une évocation des émotions.

Deux études permettent d'évaluer l'effet de la révélation émotionnelle sur l'intensité des

douleurs, chez des participants atteints d'arthrose rhumatoide.

Lumley & al. (2011) ont constaté que les études relatives a la révélation émotionnelle
présentaient des résultats fluctuants et que, de ce fait, il est difficile de tirer des conclusions
claires en terme d'efficacité. lls ont donc effectué leur étude avec un double objectif :
(1) évaluer les différences d'efficacité entre la révélation émotionnelle écrite et orale et (2)
observer le maintien des effets a au moins 6 mois apres la fin du protocole. Ils ont recruté 181
participants atteints d'arthrose rhumatoide randomisés dans six groupes différents (voir détail
de I'échantillon et de sa répartition tableau 7). Les participants des groupes expérimentaux ont
été invités a écrire ou a s'enregistrer vingt minutes par jour pendant quatre jours consecutifs,
chez eux et au calme. Pour cela, ils ont d0 choisir un événement stressant ou traumatisant (les
themes retrouvés apres le dépouillement des écrits et des enregistrements sont les problémes
de santé, des conflits relationnels, des décés ou la maladie d'un proche et plus rarement une
arrestation, un avortement, des problemes de drogue ou d'alcool, des abus sexuels ou des
violences physiques, des problemes familiaux comme le divorce des parents, des désastres
naturels, incendies, accidents, le fait d'avoir subi un vol ou d'avoir été témoin de violences).
IIs sont encouragés a en faire une description aussi vivante que possible, incluant les
sensations physiques, les images et les emotions ressenties. Ils doivent revenir sur le méme
événement a chacune des quatre sessions prévues dans le protocole. Les participants des
groupes "contrdle positif* doivent effectuer le méme exercice, mais pour des événements

positifs de leur vie et en évitant d'aborder des aspects négatifs. Et enfin, les groupes "contréle
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neutre" doivent évoquer leurs activités quotidiennes en évitant I'évocation d'émotions. Des
évaluations ont été effectuées avant le début du protocole puis immédiatement aprés et a 1
mois, 3 mois et 6 mois apres la fin du protocole. Elles comprenaient entre autres une échelle
de crédibilité de la technique (les participants se prononcent sur leur sentiment vis-a-vis du
fait que la révélation émotionnelle leur parait un traitement crédible), une mesure de I'état
émotionnel (mesure utilisée immédiatement aprés chaque session de réveélation émotionnelle),
des mesures concernant le choix de I'événement (entre O et 6, & quel point est-il personnel,
révele-t-il leurs émotions, est-il significatif pour eux et a quel point ont-ils essayé de retenir
leurs larmes), des mesures de la douleur (MPQ vu précédemment) et du handicap (AIMS-II
vue précédemment) et une mesure du comportement douloureux (marcher, s'asseoir, se tenir
debout et s'incliner). Les résultats montrent que la révélation émotionnelle est percue comme
aussi crédible que les protocoles des groupes contrdle positifs et neutres. Immédiatement
apres les sessions, les participants ayant procedé a la révélation émotionnelle écrite ont été
plus tristes, en colére et culpabilisés que les groupes contrdle, tandis que les participants ayant
effectué la révélation émotionnelle a l'oral se sentaient uniquement plus tristes que les groupes
contréle. Les résultats montrent une diminution de l'intensité des douleurs 1 et 6 mois apres la
fin du protocole. Cependant, il n'y a aucun impact sur les comportements douloureux et le
handicap (physique et psychologique : dépression, anxiété). (voir le détail chiffré des résultats

tableau 7)

Keefe & al. (2008) ont cherché a savoir si la présence d'un clinicien permettait de potentialiser
les effets de la révélation emotionnelle. Ils ont supposé qu'un clinicien (infirmiére) pourrait
aider les participants a identifier et exprimer leurs émotions. Ils ont donc recruté 98
participants atteints d'arthrose rhumatoide également (voir détail de I'échantillon tableau 7) et
les ont répartis aléatoirement dans quatre groupes (dont un groupe de révélation émotionnelle

en privé et un groupe de révélation émotionnelle aupres d'un clinicien, voir tableau 7 pour le
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détail). Les participants ont effectué quatre sessions de 30 minutes de révélation émotionnelle
(enregistrée) sur une durée totale de trois semaines) et ont été évalués a 2, 5 et 15 mois apres
le traitement. Les participants inclus dans le groupe de révélation émotionnelle en privée
doivent parler d'au moins une de leurs expériences stressantes non-résolues. Il leur est
demandé d'explorer dans quelle mesure I'expérience qu'il on choisie a pu avoir un effet sur la
facon dont ils gérent leur arthrose rhumatoide. lls doivent aussi discuter des liens entre la
situation et leur enfance, leur famille, leurs parents, leurs enfants ou leurs amis. Les
chercheurs leur ont également demandé de travailler sur le méme événement émotionnel
jusqu'a ce qu'il leur semble résolu. lls peuvent aborder une nouvelle situation quand ils se
sentent bien a propos de celle qu'ils ont évoquée. Ils ont la méme instruction que les
participants du groupe de révélation émotionnelle en privé, mais l'infirmiere va les encourager
a se centrer sur leurs emotions en effectuant des reformulations et en évitant d'exprimer des
jugements négatifs. Les évaluations incluent une mesure de I'état émotionnel immédiatement
apres la révélation émotionnelle et lors des follow-up (PANAS vue précédemment), une
mesure du handicap (AIMS, vue précédemment), une mesure du stress (Daily Stress
Inventory, Brantley & al., 1987) et une mesure des comportements douloureux (grimacer,
s'arc-bouter, soupirer, se frotter, présenter une rigidité lors d'activités standards comme
s'asseoir, marcher, rester debout, s'incliner). Les auteurs n'observent aucune amélioration de
I'intensité des douleurs. lls ont cependant releve une diminution significative de I'ensemble
des comportements douloureux deux mois aprés la fin du traitement. Les deux derniers
"follow-up™ a 5 et 15 mois révelent que cette amélioration ne se maintient pas dans le temps
(voir le détail chiffré des résultats tableau 7). Par ailleurs, la révélation émotionnelle s'est
accompagnee d'un accroissement des émotions négatives. Cet effet a été moins important

pour le groupe bénéficiant de la présence d'une infirmiére (p=004). Pour les auteurs, cela
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suggere que le soutien d'une infirmiére permet de tempérer la détresse suscitée par I'évocation

d'évenements stressants ou traumatiques.

Les résultats sont contradictoires concernant l'effet de la révélation émotionnelle sur la
douleur : I'étude de Lumley & al. (2011) montre une réduction de la douleur mais pas I'étude
de Keefe & al. (2008). Pour Keefe & al. (2008), plusieurs difficultés peuvent expliquer les
résultats : premiérement, le choix des situations émotionnelles par les participants est tres
varié (récit d'un évenement effectivement traumatique, de conflits interpersonnels, des
difficultés en rapport avec la douleur ou avec un deuil, etc.). L'intensité de I'activation
émotionnelle pourrait donc étre variable, en fonction de I'évenement choisi et de la
signification qu'il a pour une personne donnée. Deuxiémement, les protocoles sont trop courts
et les sessions peu nombreuses. Des protocoles plus longs, avec davantage de sessions,
permettraient peut-étre d'observer plus systématiquement des effets et qui se maintiennent sur

le plus long terme.

De mon point de vue, l'identification et I'expression des émotions ne suffisent pas a elles
seules pour ameliorer la régulation émotionnelle. Un protocole efficace devrait inclure
I'apprentissage d'un ensemble de stratégies possibles (distraction, focalisation attentionnelle,
stratégies cognitives, inhibition ou expression, etc.) et d'une flexibilité dans leur utilisation, en

fonction de la situation rencontrée.



Tableau 7 : Révélation émotionnelle et douleur chronique.

Etude (premier
auteur, année de
publication, résultat)

Caractéristiques de I'échantillon (taille, diagnostics, sexe, age, statut
marital et/ou niveau socioculturel).

t, z, F ou pp?

Keefe & al. (2008)

N=98 RA (75% de femmes, majoritairement caucasiens, moyenne d'age
de 56 ans (ET=10,5) et dont prés de la moitié a un niveau d'études
supérieur) répartis en 4 groupes comparables :

n=19 : "révélation émotionnelle en privé"

n=26 : "révélation émotionnelle auprés d'une infirmiére"
n=33 : "Information sur I'arthrose”

n=20 : "soins habituels"

YVVYV

A 2, 5 et 15 mois follow-up :

» |l existe un effet de la révélation
émotionnelle sur les comportements
douloureux :

F(1,75)=2.72, p=.05, n>=.11

» 1l n'y a pas d'effet de la révélation
émotionnelle sur l'intensité des
douleurs, que la révélation
émotionnelle soit privée ou en
présence d'un clinicien.

» Il n'y a pas d'effet de la révélation
émotionnelle sur le handicap.

Il n'y a pas d'effet sur I'anxiété et la
dépression ("handicap
psychologique™).

ns

Lumley & al. (2011)

N=181 RA (84% de femmes, dont prés de la moitié sont africains
américains, agés en moyenne de 55 ans et ayant en moyenne 13,5 années
de scolarité) répartis en 4 groupes comparables :

n=43 : révélation émotionnelle écrite (événements stressants ou
traumatiques)

n=24 : révélation émotionnelle écrite positive

> 1 mois et 6 mois apres le traitement, la

révélation émotionnelle écrite et orale ont
un effet sur l'intensité des douleurs :
pn?=.06 et pn>=.08" (révélation
émotionnelle écrite)

> A1, 3et6 mois follow-up, Il n'y a pas

d'effet de la révélation émotionnelle sur le
handicap :
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n=21 : écriture neutre

n=48 : révélation émotionnelle orale (événements stressants ou
traumatiques)

n= 24 : révélation émotionnelle orale positive

n= 21 : parler d'expériences neutres (activités quotidiennes)

pn*=.07 et pn*=.06" (révélation
émotionnelle orale)

A 1, 3 et 6 mois follow-up, il n'y a pas
d'amélioration de l'anxiété et de la
dépression :

ns pour le handicap, l'anxiété et la
dépression

ns : non significatif ; ET : Ecart Type ; RA : Participants atteints d'arthrose rhumatoide
*p<.05, ** p<.01, ***p<.005, ****p<.001
apn? of .01, .06 and .14 are considered to be small, medium and large
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1.3.3.2.2.2 Expression émotionnelle et ambivalence émotionnelle

Les recherches abordées précédemment faisaient appel a des protocoles experimentaux pour
évaluer l'impact d'une forme particuliére d'expression émotionnelle : la révélation
émotionnelle. Elles ne permettent ni de faire état de I'effet de I'expression émotionnelle en
situation naturelle ni de nous informer sur le role de I'ambivalence de I'expression
émotionnelle. L'ambivalence de I'expression émotionnelle est definie par le fait de vouloir
exprimer une émotion et de ne pas y arriver ou d'exprimer une émotion puis de le regretter
ensuite (conflit conscient concernant I'expression des émotions). Cette définition nous permet
de supposer que la personne qui expérimente un tel conflit est en difficulté pour gérer ses

émotions (Carson & al., 2007).

Quatre études permettent de mettre en évidence le réle de I'expression émotionnelle et/ou de
I'ambivalence émotionnelle dans la vie quotidienne des personnes atteintes de douleur
chronique (Smith & al., 2002 ; Lumley & al., 1997 ; Van Middendorp & al., 2005 ; Carson &
al., 2007) (voir détail en tableau 8). L'expression émotionnelle est évaluée par I'Emotional
Expression Questionnaire (King & Emmons, 1990) et le Five Expressivity Questionnaire
(Gross & John, 1998), tandis que I'ambivalence émotionnelle est évaluée par I'Ambivalence

over Emotional Expression (King & Emmons, 1990).

Trois de ces études (Lumley & al., 1997 ; Van Middendorp & al., 2005a ; Carson & al., 2007)
vont dans le sens d'un impact délétere de I'ambivalence émotionnelle sur I'affectivité négative,
la douleur et le handicap. A lI'opposé, I'expression des émotions est associée a une diminution
de l'intensité de la douleur et de la dépression, a un meilleur fonctionnement social et a
davantage d'émotions positives. Cependant, les résultats different quand I'expression des
émotions positives et négatives sont distinguées. L'expression positive est favorable a une

amélioration de la douleur, tandis que I'expression négative améne une détérioration de la
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douleur, du handicap et de I'état affectif (tension, anxiété, dépression) (voir le détail des
résultats tableau 8). Il serait intéressant de savoir ce qui sous-tend la tendance a exprimer
davantage d'émotions positives ou négatives : peut-étre que d'autres stratégies de gestion
émotionnelle interviennent en amont et favorisent la prédominance d'un état affectif négatif
ou positif (Exemple : utiliser la réévaluation cognitive ou la distraction attentionnelle amene

plus d'occasions de partager des émotions positives).

En synthése, I'expression émotionnelle peut amener des bénéfices en terme de vécu des
douleurs chroniques (intensité, handicap, dépression, anxiété), méme si certains aspects sont a
préciser (notamment (1) répéter les études permettant d'évaluer les deux facettes "expression
positive" vs "expression négative" et (2) identifier quels sont les antécédents impliqués dans la
tendance a exprimer davantage ses émotions positives ou négatives). La notion d'ambivalence
émotionnelle suscite également des interrogations concernant les processus en jeu : existe-t-il

un rapport entre I'impulsivité, la délibération cognitive et la timidité ?



Tableau 8 : Principaux résultats concernant I'expression émotionnelle.

Etude (premier
auteur, année de
publication,
résultat)

Caractéristiques de I'échantillon (taille, diagnostics, sexe, age, statut marital
et/ou niveau socioculturel).

Principaux résultats
(t, z, F ou pn)

Lumley & al.
(1997)

N=82 RA (dont 69 femmes, moyenne d'age de 57 ans (ET=13),
majoritairement caucasiens, dont 58,5% sont mariés, ayant en moyenne 13
années de scolarité.

- L'expression des émotions positives est
associée a une diminution de l'intensité
des douleurs :

pr=-. 24*

- L'expression des émotions négatives est
associée a des douleurs plus intenses, au
handicap physique et a une détresse
affective (tension nerveuse, dépression,
anxiété) :

pr=.35**( pour la douleur)
pr=.25* (pour le handicap)

pr=.26*(pour la détresse affective)

- Plus il y a d'ambivalence émotionnelle,
plus la détresse affective est importante :
pr=.39****

Smith & al.
(2002)

N=80 sujets atteints de douleurs faciales (75% de femmes, majoritairement
mariés ou en concubinage, moyenne d’age de 48,67 ans (ET=11,82 ans) et un
niveau d’études en moyenne équivalent a celui du collége)

La compréhension et I'expression des
émotions sont associées a une diminution
de l'intensité des douleurs et de la
dépression :

pr=-.23, p<.05 pour l'intensité sensorielle

pr=-.34, p<.01 pour l'intensité affective

pr=-.44, p<.001 pour la dépression
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Van Middendorp | N=335 RA (73% de femmes, 75% en couple, moyenne d'age de 58 ans L'expression émotionnelle est associée a
& al. (2005a) (ET=13), 62% ont un niveau d'études secondaire) un meilleur fonctionnement social et a
davantage d'émotions positives :

=.35% (fonctionnement social)

p=.192

(affects positifs)

L'ambigité (mesure incluant
I'ambivalence émotionnelle et les
dimensions DIE et DDE de l'alexithymie)
amene un accroissement de I'affectivité
négative et une détérioration du
fonctionnement social :

B=-.23% (fonctionnement social)

B=.452
(affects négatifs)
Carson & al. N=61 participants atteints de douleurs lombaires (dont 60% de femmes, L'ambivalence émotionnelle est associée a
(2007) moyenne d'age de 51 ans, dont 66% sont caucasiens, 46% mariés et dont la un accroissement de l'intensité de la
majorité a un niveau au moins équivalent au secondaire. douleur :

r=.256* et r=.314** pour l'intensité
affective de la douleur et I'évaluation de
son caractére plus ou moins intolérable.

ns : Non significatif ; pr : corrélation partielle ; DDF : Difficulty to Describe Feelings; DIF : Difficulty Identifying Feelings

*p<.05, ** p<.01, ***p<.005, ****p<.001

Ce résultat apparait dans un modéle plus global satisfaisant : ¥%(39)=40.63, p=.40, TLI=1 et RSMEA=.01. Les chiffres de la significativité ne sont pas
précisés pour chaque régression.
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1.3.3.2.2.3 Controle émotionnel et suppression émotionnelle

La suppression émotionnelle et le contrdle émotionnel (supprimer I'expression émotionnelle et
penser rationnellement) peuvent étre définis comme une inhibition de I'expression

émotionnelle.

Deux études permettent de mettre en évidence un effet du contrdle émotionnel en faveur de

I'émotivité positive et de la qualite de vie :

» Van Middendorp & al. (2005) s'appuient sur un échantillon de 335 femmes atteintes
d'arthrose rhumatoide (voir tableau 8 pour les précisions relatives aux données
sociodéemographiques). lls ont regroupé quatre sous-échelles de le Self-Assessment
Questionnaire Nijmegen (Bleiker & al., 1993) pour évaluer le contrdle émotionnel :
une sous-échelle mesurant la suppression de I'expérience émotionnelle (“supprimer”,
"noyer" ses émotions : "emotional expression-in"), une sous-échelle mesurant le
contréle de I'expression émotionnelle (“emotional control™), la rationalité (penser et
agir rationnellement, sans tenir compte de ses émotions) et la compréhension (essayer
de comprendre les autres malgré nos émotions négatives). D'apres leurs résultats, plus
les participants sont dans le controle, plus ils ont d'affects positifs et moins ils ont
d'affects négatifs (B=.16 et p=-.20 : la significativité n'est pas mentionnée pour
chacune des régressions, les valeurs du modele sont satisfaisantes). Cependant, il n'y a

pas d'effet sur le fonctionnement physique et social.

> Agar-Wilson et Jackson (2012) ont recruté un échantillon de 128 participants (dont 84
femmes) atteints de douleurs chroniques non cancéreuses et dont la majorité présente
des douleurs lombaires et une minorité un diagnostic de polyarthrite rhumatoide,
d’arthrose ou de fibromyalgie (moyenne d'age de 52,91 ans (ET=16,88), 72% mariés

ou en couple ; niveau socioculturel, origine ethnique et intensité des douleurs non
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précisés). Ils montrent que 1’efficacité de la régulation émotionnelle (controle
émotionnel et propension & maintenir un état émotionnel positif), mesurée par une
échelle d'intelligence émotionnelle (Assessing Emotions Scale de Schutte & al. 1998),
a un pouvoir prédictif sur la qualité de vie (p=.31,p<001). Elle entretient également un
lien indirect avec la réduction de 1’affectivité négative, médiatisé par 1’impuissance

(F=10.03, p<.001).

Ces études ne peuvent pas suffire, a elles seules, pour comprendre le r6le de la suppression et
du contrdle émotionnel chez les personnes atteintes de douleur chronique. D'autres études
devraient utiliser des questionnaires qui portent sur la suppression ou le contrble de
I'expression émotionnelle. Nous verrons que cela a été le cas uniquement dans I'exploration

d'une émotion spécifique : la colere (Cf. partie 1.3.4.2).

1.3.3.2.3 L'acceptation et I'évitement expérientiel

Trois études s'appuient sur I'Acceptance and Action Questionnaire (validé pour la douleur
chronique par McCraken et Zhao-O'Brien, 2010) pour évaluer l'acceptation expérientielle.
L'acceptation expérientielle consiste a accepter en soi la survenue d'émotions et de sensations
désagréables, tout en poursuivant ses objectifs personnels. Elle s'oppose a I'évitement

expérientiel, qui en est le versant opposé.

La plupart des études portant sur l'acceptation chez les personnes atteintes de douleur
chronigue concernaient exclusivement I'acceptation de la douleur. Mc Craken & al., (2010)
ont été les premiers a s'intéresser a l'acceptation générale évaluée par I'AAQ-I1 (Acceptance
and Action Questionnaire cité précédemment). Ils ont évalué 144 participants atteints de

douleur chronique (dont 64% de femmes, moyenne d'age de 42,4 ans (ET=11,5), ayant eu 13
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ans de scolarité en moyenne et dont la majorité sont caucasiens, marieés ou en couple). Leurs
résultats montrent que l'acceptation générale a un impact sur le bien-étre physique et
émotionnel, ainsi que sur le fonctionnement psychosocial, indépendamment de l'acceptation
de la douleur (B=-.19, p<.05 pour la détresse suscitée par la douleur ; p=-.40, p<.001 pour la
dépression ; f=-.16, p<.05 pour l'anxiété relative a la douleur ; p=-.21, p<.05 pour le handicap
physique et p=-.40, p<.001 pour le handicap psychosocial). Leur étude donne également des
informations concernant la compassion pour soi-méme (étre gentil et compréhensif plutét que
critique et considérer ses expériences négatives comme quelque chose de normal), qui est
associée a un abaissement du score de dépression et d'anxiété (r=-.609 et r=-373, p<.001,

uniquement pour la dépression : F(4,75)=7.756, p=000, 9,4% de la variance).

Costa & Pinto-Gouveia (2013) ont confirme I'effet de I'acceptation expérientielle sur la
détresse psychique (anxiété, dépression et stress) chez 103 participants souffrant de douleur
chronique (dont 84,5% de femmes, &ge moyen de 60,5 ans (ET+4 en fonction du sexe),
niveau d'éducation de 3,6 ans pour les femmes et 5 ans pour les hommes, dont la majorité sont
mariés ou en couple). Dans leur étude, l'acceptation expérientielle explique 15,6% de la
variance pour la dépression (F(5,75)=11.897, p=000) et 3,1% de la variance pour le stress
(F(4,74)=9.879, p=.000). En ce qui concerne l'anxiété, il n'y a pas de part expliquée de la
variance, cependant il existe des résultats de régression significatifs (F(5.78)=2.406, p=.045)
suggeérant éventuellement I'existence d'une variable modératrice ou médiatrice a déterminer.
Le pattern inverse, a savoir I'évitement expérientiel, est associé a une élévation de la
dépression et du stress (respectivement r=.688 et r=.531, p<.001). Cela suggere que l'effort
pour éviter les expériences émotionnelles internes (pensées et sensations) ne permet pas de
diminuer la détresse émotionnelle. Bien au contraire, il les augmente, ce qui est congruent
avec la théorie du contréle Ironique (« Ironic Process Theory ») de Wegner (1994) selon

laguelle toute pensée, sensation ou émotion réprimée fait retour avec une intensité accrue, du
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fait d'un processus de recherche automatique et inconscient des pensées ayant échoué a étre

réprimées (« monitoring process »).

De Boer & al. (2014) ont recruté 89 participants atteints de douleur chronique (dont 55
femmes, 4ge moyen de 51 ans (ET=15,5), dont 63% sont mariés), qui ont répondu aux items
de la Pain Catastrophizing Scale (Sullivan & al., 1995) et de I'Acceptance and Action
Questionnaire (vu précédemment). Les résultats montrent que plus I'acceptation expérientielle
est importante, plus le score de dramatisation est faible (p=.41, p<.001). Cet effet n'est pas

retrouvé pour la Mindfulness (étre conscient et se focaliser sur I'instant présent).

Ainsi, de fagon générale, le processus d’acceptation expérientielle semble favorable au
développement des facteurs de mieux-étre chez les sujets douloureux (par opposition a

I'évitement expérientiel).

1.3.3.2.4 La réévaluation cognitive

La réévaluation cognitive est une stratégie de régulation émotionnelle qui consiste a modifier
la signification émotionnelle des événements en changeant ses pensées (Hamilton & al.,
2007). Deux études portent sur le r6le de la réévaluation cognitive chez les personnes atteintes

de douleur chronique. (Hamilton & al., 2005 et 2007).

Hamilton & al. (2005 et 2007) ont observé une interaction entre l'intensité des émotions et la
réévaluation cognitive chez 81 femmes atteintes d'arthrose rhumatoide. Plus les émotions sont
intenses, moins elles sont susceptibles de faire I'objet d'une réévaluation cognitive. Ils
dégagent et comparent différents profils d'individus afin de déterminer le rdle de cette
interaction sur les conséquences émotionnelles de la douleur : les participants ayant des
émotions de forte intensité et utilisant peu la réévaluation émotionnelle éprouvent davantage

d'émotions négatives en cas d'augmentation de la douleur. A l'inverse, les participants ayant
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une faible intensité des émotions et utilisant frequemment la réévaluation cognitive ont une
augmentation moindre des émotions négatives en cas d'augmentation de la douleur (t(x)=-
2.67, p<.01). Pour parvenir a ces résultats, ils ont soumis 81 participantes atteintes d'arthrose
rhumatoide (dont 57% étaient mariées, 97% ont effectué une scolarité de niveau secondaire et
95% sont caucasiennes) a des questionnaires : la PANAS Scale (vue précédemment), le NEO
Personality Inventory (Costa & McRae, 1985), la Affect Intensity Measure (AIM, Larsen &

Dienen, 1987) et la Trait Meta Mood Scale (Salovey & al., 1995).

Ces résultats montrent que les rapports entre réévaluation émotionnelle et douleur sont
complexes et que, probablement, la réévaluation émotionnelle se positionne plutét en réle de
variable modératrice (modulant le lien entre la douleur et ses conséquences en termes de

détresse psychique).

Le choix des questionnaires a également son importance : dans ces deux études, ils permettent
soit une mesure trés générale (changer ses pensées pour avoir moins d'émotions négatives et
plus d'émotions positives) soit la mesure d'un seul type de réévaluation cognitive (essayer de
penser a des choses positives, optimistes ou humoristiques). Pourtant, selon Garnefsky & al.
(2002), plusieurs stratégies cognitives de régulation émotionnelle (ex. dramatisation, reproche
envers soi ou les autres) peuvent étre évaluées et avoir un impact, notamment sur la détresse

psychique (anxiété et dépression).

1.3.3.2.5 Synthese des rapports entre régulation émotionnelle et douleur chronique

Les résultats de la plupart des études permettent de penser raisonnablement que :
- l'alexithymie est généralement associée a des douleurs plus importantes, a plus de handicap

et de détresse psychique (anxiéte et dépression principalement),
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- la révélation émotionnelle n'a pas d'effet sur les douleurs (ou a court terme), le handicap et la
détresse psychique,

- I'expression émotionnelle, en situation naturelle, est associée a moins de douleur, de
handicap et de détresse psychique,

- le contréle émotionnel est en lien avec une meilleure qualité de vie, une diminution des
émotions négatives et un accroissement des émotions positives,

- l'acceptation expérientielle est associée a moins de dramatisation de la douleur, de
dépression, d'anxiété et de stress,

- la réévaluation cognitive n'apporte pas de bénéfice si le niveau d'intensité émotionnelle est

trop élevé.

1.3.3.3 Les processus de gestion émotionnelle chez les personnes atteintes de

fibromyalgie

1.3.3.3.1 L'alexithymie

Sept études portent sur l'alexithymie chez les personnes atteintes de fibromyalgie (Cf. partie
1.3.3.3.1 sur lalexithymie chez les personnes atteintes de douleur chronique pour la
définition). Elles reposent toutes sur l'utilisation de la Toronto Alexithymia Scale (vue
précédemment). Les scores d"alexithymie sont généralement plus importants chez les
personnes atteintes de fibromyalgie par rapport a un groupe contréle de personnes en bonne
santé ou de personnes consultant en médecine générale (Sayar & al., 2004 ; Tuzer & al. 2011 ;
Steinweg & al., 2011). lls sont également plus élevés que chez des personnes atteintes
d'arthrose rhumatoide (Sayar & al., 2004 ; Steinweg& al., 2011). Ces différences peuvent étre
interprétées en considérant I'alexithymie comme une réaction aux événements traumatiques

(Cf. 1.5.3 partie relative a I'étiologie de la fibromyalgie qui decrit la fréquence des
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évenements traumatiques dans les antécédents des personnes atteintes). En effet, actuellement
les études ne permettent pas d'envisager les symptémes de la maladie (et en particulier
I'intensité de la douleur) comme des prédicteurs de l'alexithymie (Tuzer & al. 2011 ;

Steinweg & al., 2011).

Dans cette partie, nous allons aborder des études qui portent & la fois les antécédents de
I'alexithymie (relations parentales) et sur ses corrélats et/ou son role prédictif sur d'autres
variables impliquées dans la fibromyalgie (attributions somatiques, douleur, symptémes

psychopathologiques).

1.3.3.3.1.1 Alexithymie et relations parentales

Selon Pedrosa & al. (2008), peu d'études permettent d'établir une relation entre la qualité des
soins parentaux et l'alexithymie. Cependant, elles vont dans le sens de I'existence d'un lien
entre la qualité des soins recus pendant I'enfance et la présence d'alexithymie a I'dge adulte. Ils
ont souhaité savoir ce qu'il en était chez les personnes atteintes de fibromyalgie. Ils ont donc
recruté 40 femmes atteintes de fibromyalgie (&ge moyen de 58 ans (ET=6,5), dont 27,5% ont
un niveau d'études secondaires ou au dela, statut marital non précisé) a qui ils ont fait passer
la MOPS (Measure of Parental Style, Parker & al., 1997). Cette échelle évalue trois sous-
dimensions qui sont l'indifférence parentale, la surprotection et l'abus (comportement
insécurisant, violences verbales et physiques). Les résultats montrent qu'il existe : (1) des
liens corrélationnels entre la difficulté a identifier ses émotions et l'indifférence et I'abus
parental (r de .327 a .549, p<.05), (2) des liens corrélationnels entre le score total
d'alexithymie et l'indifférence et I'abus maternel (r=.335 et r=.341, p<.01) et (3) un réle
prédicteur de l'indifférence paternelle et de I'abus maternel sur la difficulté a identifier ses

émotions (B=.424 et f=.483, p<.005).
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Cette étude est rétrospective et porte sur un échantillon de petite taille. Cependant, elle
confirme des résultats obtenus aupres d'autres populations cliniques (patients alcooliques,
étudiants) selon lesquels les relations parentales influencent le développement de traits

alexithymiques.

1.3.3.3.1.2 Alexithymie et attribution somatiques

Tuzer & al., 2011 ont étudié les interactions entre alexithymie et attributions causales. Dans
cette étude, les attributions causales sont définies comme des interprétations relatives aux
causes de la maladie. Les sensations physiques peuvent étre percues comme des symptémes
somatiques, psychologiques ou comme des conséquences normales de causes externes. Pour
les auteurs, cette question est intéressante dans la mesure ou les personnes alexithymiques en
bonne santé peuvent attribuer les signes corporels des émotions a des symptomes de maladie
somatique. Ils cherchent a savoir si cela peut étre aussi le cas chez des personnes atteintes de
fibromyalgie. lls ont utilisé le Symptéme Interpretation Questionnaire de Robbins &
Kirmayer, (1991) pour la mesure des attributions causales. Leur évaluation porte sur 70
femmes atteintes de fibromyalgie (moyenne d'age de 39 ans (ET=8), 6,5 années de scolarité
en moyenne, dont 88,6% sont mariées) qu'ils ont comparées a 56 participantes atteintes de
douleurs chronigues lombaires (moyenne d'dge de 44 ans (ET=9), 5 années de scolarité en
moyenne, dont 78,2% sont mariées) et a 72 participantes en bonne santé (moyenne d'age de
37 ans (ET=8), 8 années de scolarité en moyenne, dont 88,6% sont mariées). Les résultats
sont les suivants : les participantes fibromyalgiques font significativement moins
d'attributions externes (normalisantes) et sont plus alexithymiques que les personnes en bonne
santé. Leurs scores restent toutefois comparables a ceux des personnes atteintes de douleurs

lombaires. Leur hypothése selon laquelle I'alexithymie permet de prédire les attributions
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causales somatiques est confirmée, grace aux résultats de régressions multiples (f==.504,
r2=712, p<.05). Cela montre que plus on est alexithymiques, plus on aura tendance a penser
que nos symptémes physiques, quelle qu'en soit la cause réelle, sont la conséquence d'un
probléme somatique. Mais en aucun cas cela ne peut vouloir dire que les symptdmes de la
fibromyalgie sont la conséquence d'une interprétation biaisée des sensations physiques :
toutes les personnes atteintes de fibromyalgie ne sont pas alexithymiques et décrivent pourtant

les mémes symptomes.

1.3.3.3.1.3 Alexithymie et douleur

Quatre études investiguent les liens entre alexithymie et intensité de la douleur (Sayar & al.,
2004 ; Even & al., 2006 ; Van Middendorp & al., 2008 ; Huber & al., 2009). Parmi ces quatre
études, trois permettent d'établir des liens corrélationnels faibles & modeérés entre alexithymie
et intensité sensorielle ou affective de la douleur (voir tableau 9 pour la composition précise

des échantillons et les résultats chiffrés).

Huber & al (2009) se sont appuyeés sur l'utilisation d'une adaptation en langue Italienne du
McGill Pain Questionnaire, qui permet de différencier l'intensité affective et sensorielle de la
douleur (I'intensité sensorielle est également évaluée avec une Echelle Visuelle Analogique).
L'intensité affective concerne l'intensité des ressentis émotionnels désagréables provoqués par
la douleur. L'alexithymie et I'intensité affective entretiennent des liens corrélationnels (r=.36,
p<.01) mais il n'existe pas de valeur prédictive de I'alexithymie sur l'intensité sensorielle de la

douleur (f=.03, ns).
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Ces differences de resultats peuvent s'expliquer :

(1) par l'utilisation de mesures différentes de la douleur : Van Middendorp & al. (2008)
utilisent la mesure du Fibromyalgia Impact Questionnaire (vu précédemment) qui porte sur la
douleur ressentie durant les 7 derniers jours (de "pas de douleur" a "douleur tres sévére™),
tandis que Evren & al. (2006) et Huber & al. (2009) utilisent une mesure de la douleur dite
"actuelle” (EVA et EVN de pas de douleur a la pire douleur imaginable) et Sayar & al. (2004)
une mesure de la douleur pour laquelle aucune période temporelle n'est précisee (de 0 "pas de
douleur" a 100 "douleur aussi mauvaise que possible"). L'adjectif "actuel” de I'échelle
proposée par Evren & al. (2006) et Huber & al. (2009) reste a la libre interprétation des
participants : cela pourrait vouloir dire "en ce moment méme", "aujourd'hui", "ces deux trois
jours-ci", etc. Le McGill Pain Questionnaire pourrait aussi amener une difficulté par rapport a
I'évaluation de l'intensité des douleurs. En effet, l'intensité est calculée sur la base du score
total des items de chacune des deux grandes dimensions sensorielle et affective. Or, un
participant peut avoir une douleur maximale a certains items (ex. fourmillements, brdlure) et
aucune douleur a d'autres items (ex. froid, glacé). Cette échelle apparait donc plus adaptée
pour bien connaitre la nature de la douleur (a quoi elle ressemble, est-ce que c'est comme des
pincements, une brdlure, une sensation de pression ?) mais moins appropriée pour une mesure

de l'intensité.

(2) Les liens entre alexithymie et douleur ne sont pas obligatoirement linéaires : il peut y avoir
des effets d'interaction qui ne sont pas évalués dans la plupart des études. Van Middendorp &
al. (2008) ont enrichi la connaissance des liens entre douleur, alexithymie et affects négatifs.
Ils ont exploré le rdle modérateur de la difficulté a décrire ses émotions. Leurs résultats sont
probants : une forte intensité des émotions est associée a un accroissement de la douleur
uniquement pour les personnes ayant des difficultés a décrire leurs émotions (termes

d'interaction : t=2.51, p=.01, p=.20, p<.01 et B=-.04, p=.54 respectivement pour difficulté
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élevée et faible pour décrire ses émotions). Cette approche est trés intéressante, car elle
montre que les relations entre régulation émotionnelle et intensité de la douleur ne sont pas

simplement des relations linéaires, mais des modéles d'interaction plus complexes dont il faut

tenir compte.

Tableau 9 : Résultats principaux concernant les liens entre alexithymie et douleur.

Etude (premier
auteur, année de
publication, résultat)

Caractéristiques de I'échantillon
(taille, diagnostics, sexe, age, statut
marital et/ou niveau socioculturel).

Principaux résultats

(pr,r,pout, z, F ou pn?)

Sayar & al. (2004)

Sous-groupe de n=50 femmes FMS
(moyenne d'age de 40,5 ans (ET=9),
dont la moitié ont un niveau d'études
primaires et dont la majorité sont
mariées).

Il existe un lien entre
I'alexithymie et la douleur chez
les participants atteints de
fibromyalgie, mais pas chez les
participants atteints d'arthrose
rhumatoide :

r=.34*

Evren & al. (2006)

N=51 femmes FMS (age moyen de
37 ans (ET=9), 59% mariées, la
plupart d'entre-elles ont un niveau
d'études primaire ou supérieur).

Il n'y a pas de lien entre
l'alexithymie et I'intensité de la
douleur :

ns

Van Middendorp &
al. (2008)

Sous groupe clinique de n=403
femmes FMS (moyenne d'age de
46,5 ans (ET=12), majoritairement
mariées et d'un niveau d'études
secondaire).

Il existe un lien entre la Difficulté
a Identifier ses Emotions et
I'intensité de la douleur :

= 17%***

(les données de leur étude ont été
reprises ultérieurement par
Geenen & al., 2012)

Huber & al. (2009)

N=68 femmes FMS(moyenne d'age
de 43 ans (ET=11), majoritairement
mariées et dont la plupart ont un
niveau de scolarité primaire ou
secondaire).

La Difficulté a Identifier ses
Emotions est associée a une plus
forte intensité affective de la
douleur :

r=.36**

ns : non significatif ; ET : Ecart Type Analogique ; FMS : Participants atteints de fibromyalgie

rhumatoide ; DDE : Difficultés a Décrire ses Emotions ; DIE : Difficulté a Identifier ses Emotions ;
PO : Pensée Opératoire
*p<.05, ** p<.01, ***p<.005, ****p<.001
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1.3.3.3.1.4 Alexithymie et psychopathologie

Six études montrent que plus les participants sont alexithymiques, plus ils ont des scores de
psychopathologie élevés. (Evren & al., 2006 ; Pedrosa & al., 2008 ; Van Middendorp & al.,
2008 ; Huber & al., 2009 ; Steinweg & al., 2011 ; Tuzer & al., 2011). Les symptomes
explorés sont nombreux : somatisation, anxiété, dépression, symptdémes obsessionnels,
sensitivité interpersonnelle, hostilité, phobie, idéation paranoiaque. Ils sont évalués par les
outils suivants : le Beck Depression Inventory, le Beck Anxiety Inventory (Beck & al., 1988),
la Hamilton Anxiety Rating Scale (Hamilton, 1959) et la Hamilton Depression Rating Scale
(Williams, 1978), la Symptoms CheckList-90 (Derogatis, 1983), la Center for Epidemiologica
Studies Depression Scale (vue précédemment), le State Trait Anxiety Inventory (vu
précédemment), le Fibromyalgia Impact Questionnaire et le Multidimensional Pain Inventory

(vu précédemment).

Les liens entre alexithymie et psychopathologie (en particulier pour la dépression et I'anxiété)
sont modérés a forts (voir tableau 10 pour les résultats chiffrés). Aucun résultat contradictoire
n'apparait dans les études. Cependant, la plupart des études reposent sur des corrélations
bivariées. Or Steinweg & al. (2011) identifient la dépression comme un prédicteur de
I'alexithymie (Odd ratios, voir tableau 10). Ils expliquent donc les scores élevés d'alexithymie
chez leurs participants atteints de fibromyalgie comme une conséquence de la dépression. Il
apparait donc difficile de savoir si l'alexithymie est une expression de lI'anhédonie (comme

symptome dépressif) ou si c'est elle qui détermine I'apparition de la dépression.

Il serait intéressant de mieux comprendre les relations entre alexithymie, dépression et
anxiété : laquelle ou lesquelles de ces variables influencent l'autre ? Y-a-t-il des variables
médiatrices ou modératrices susceptibles d'influencer ['interaction entre alexithymie,

dépression et anxiéte ?
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L'étude des liens entre alexithymie et psychopathologie concerne également les symptomes de
somatisations (expression physique d'une souffrance psychique). Evren & al. (2006), Pedrosa
& al. (2008) et Tuzer & al. (2011) montrent un impact de I'alexithymie sur les somatisations
chez des participants atteints de fibromyalgie (voir tableau 10 pour le détail chiffré des
résultats). Mais cette notion de somatisation améne un risque de confusion avec les
symptomes de la fibromyalgie elle-méme (Exemple d'items : "J'ai des douleurs dans le coeur
ou dans la poitrine”, "J'ai des douleurs a la partie inférieure du dos."). Par ailleurs, nous
ignorons ce qui permet de catégoriser des symptdmes d'expression physique en tant que
problémes de santé dont on ignore encore actuellement la cause ou en tant que somatisation
d'origine psychique. La fibromyalgie fait partie des syndromes dont nous ignorons encore la
cause, avec cependant une hypothese actuelle en faveur d'un syndrome neurophysiologique
(syndrome de sensibilisation centrale) (Guymer & Littlejohn, 2007 ; Gracely & Ambrose,

2011 ; Kofler & Halder, 2014).



Tableau 10 : Alexithymie et symptdémes psychopathologiques.

Etude (premier auteur,
année de publication,
résultat)

Caractéristiques de I'échantillon (taille, diagnostics,
sexe, age, statut marital et/ou niveau socioculturel).

Principaux résultats

(pr,r, B, OR ou t, z, F ou pn?)

Evren & al. (2006)

N=51 femmes FMS (4ge moyen de 37 ans (ET=9),
59% mariées, la plupart d'entre elles ont un niveau
d'études primaire ou supérieur).

- Il existe un lien entre alexithymie et symptdmes
psychopathologiques (somatisation, anxiété, dépression,
symptomes obsessionnels, sensitivité interpersonnelle, hostilité,
phobie, idéation paranoiaque) :

r:.78****

(ensemble des symptomes)

r=.51**** (anxiété psychique)

r=.37* (anxiété somatique)

- Les participants alexithymiques sont davantage déprimés et
anxieux (y compris pour l'anxiété somatique) que les participants
non-alexithymiques :

Z=-4 54****

et

Z=-3.23****

(pour la dépression)

Z=-3.27**** (pour l'anxiété psychique)

Z=-2.31* (pour I'anxiété somatique)

Pedrosa & al. (2008)

N=40 femmes FMS (moyenne d'age de 56 ans
(ET=6.5), 27,5% ont un niveau d'études secondaires
ou au-dela).

Plus le score d'alexithymie est élevé, plus le score global de
symptbmes psychopathologiques est élevé (somatisation,
dépression, anxiété, sensitivité interpersonnelle, symptémes
obsessionnels, phobie, hostilité, paranoia) :

r=.76** (pour la dépression)

B=.721**** (pour le score total de psychopathologie)
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Van Middendorp & al.
(2008)

Sous groupe clinique de n=403 femmes FMS
(moyenne d'age de 46,5 ans (ET=12),
majoritairement mariées et d'un niveau d'études
secondaires).

L'alexithymie est associée a la dépression et a l'anxiété :
r=.45**** (pour DIE)
r=.30**** (Pour DDF)

Huber & al. (2009)

n=68 femmes FMS (moyenne d'age de 43 ans
(ET=11), majoritairement mariées et dont la plupart
ont un niveau de scolarité primaire ou secondaire).

- La Difficulté a Identifier ses Emotions est associée a la
dépression et a l'anxiété :
[=.45****

- La Difficulté a Identifier ses Emotions permet de prédire
I'nypocondrie (anxiété phobique concernant la crainte d'étre
malade) :

B=.30*(pour I'hypocondrie)

Steinweg & al. (2011)

n=48 femmes FMS (dont 4 hommes, &ge moyen de
54 ans (ET=13), 64% ont un niveau d'éducation
supérieur au secondaire)

Plus on est déprimé, plus on a de chance d'avoir des scores
élevés d'alexithymie :
OD=27.03 (6.94, 111.11)****

Tuzer & al. (2011)

n=70 femmes FMS (4ge moyen de 39 ans (ET= 8),
6,5 années de scolarité en moyenne et
majoritairement mariées)

L'alexithymie est un prédicteur des somatisations :
B=.504*
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ns : non significatif ; pr : corrélation partielle ; ET : Ecart Type ; FMS : Participants atteints de fibromyalgie ; DDE : Difficultés a Décrire ses Emotions ; DIE :
Difficulté a Identifier ses Emotions ; PO : Pensée Opératoire
*p<.05, ** p<.01, ***p<.005, ****p<.001

apn? of .01, .06 and .14 are considered to be small, medium and large
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1.3.3.3.2 La Révélation émotionnelle

1.3.3.3.2.1 Révélation émotionnelle et douleur

Quatre études permettent d'évaluer I'effet de la révelation émotionnelle (expression d'une
situation stressante ou traumatisante) sur l'intensité des douleurs chez des participants atteints
de fibromyalgie (Broderick & al., 2005 ; Gillis & al., 2006 ; Hsu & al., 2010 ; Junghaenel &
al., 2008) (voir tableau 11). Une seule de ces quatre études échoue a démontrer un impact de

la révélation émotionnelle sur la douleur.

Junghaenel & al. (2008) observent un effet de la révélation émotionnelle sur la diminution de
I'intensité des douleurs, mais uniquement pour un sous-groupe de participants ayant des
difficultés interpersonnelles. lls sont partis du postulat que le profil psychologique des
participants (en termes de sévérité de la douleur, de coping et de soutien social) influence
I'efficacité du protocole. Le fait que la révélation émotionnelle ait aidé les participants en
difficulté interpersonnelle permet de supposer : (1) qu'elle est particulierement bénéfique pour
des personnes qui ont peu l'occasion de le faire et/ou (2) que cet exercice les incite a exprimer
davantage leurs émotions a leur entourage et que cela apporte des améliorations bénéfiques a
leur douleur, en terme de soutien émotionnel et instrumental.

Seuls Gillis & al. (2006) n'observent aucune amélioration de l'intensité des douleurs. Ces
différences de résultats peuvent s'expliquer par I'existence de variables prédictrices de
I'efficacité de la révélation émotionnelle (comme les profils psychologiques chez Junghaenel
& al., 2008) ou par le contexte et/ou les caractéristiques de la révélation émotionnelle (les
participants sont seuls ou se confient a un soignant, a un ami, régulierement ou

occasionnellement, etc.).



Tableau 11 : Révélation émotionnelle et douleur.

Etude (premier auteur, année
de publication, résultat)

Caractéristiques de I'échantillon (taille, diagnostics, sexe, age, statut marital
et/ou niveau socioculturel).

Résultats principaux

(t, z, F ou pr?)

Broderick & al. (2005)

4 mois apreés le traitement, la
révélation émotionnelle a
permis de diminuer l'intensité
des douleurs.

N=92 femmes FMS (moyenne d'dge de 50 ans, en majorité caucasiens et avec
un niveau d'éducation supérieur). Elles ont été réparties dans 3 groupes
comparables :

» n=31 dans un groupe "révélation émotionnelle",
» n=32 dans un groupe "écriture neutre"
» n=29 dans un groupe "prise en charge habituelle".

1(238, 92)= -3.48%***

Gillis & al. (2006)

1 et 3 mois apres le traitement,
il n'y a pas d'effet de la
révélation émotionnelle sur
l'intensité de la douleur.

N=72 FMS (dont 2 hommes, moyenne d'age de 50 ans et dont la majorité
sont caucasiens, mariés ou en couple et ont un niveau de d'éducation
supérieur). Ils ont été répartis dans deux groupes :

» n=38 dans un groupe "révélation émotionnelle"
» n=34 dans un groupe contrdle (écriture neutre a propos des
comportements et de la planification d'actions).

ns

Junghaenel & al. (2008)

4 mois apreés le traitement, la
révélation émotionnelle a
permis une diminution de
I'intensité des douleurs pour
les participants ayant des
difficultés interpersonnelles.

N=92 femmes FMS réparties dans deux groupes :

» n=31 dans un groupe "révélation émotionnelle” (moyenne d'age de
51,6 ans (ET=11,5), ayant majoritairement un niveau d'éducation
supérieur, majoritairement caucasiens et en couple)

» n=61 dans un groupe contrdle "écriture neutre ou soins habituels"
(moyenne d'age de 48,8 ans (ET=12), ayant majoritairement un
niveau d'éducation supérieur, majoritairement caucasiens et en
couple)

La seule différence significative entre les groupes concerne le fait d'étre en
situation d'emploi ou non.

(226, 36)= -3.40**** pour
les participants ayant des
difficultés interpersonnelles
(profil du MPI)

ns pour les participants ayant
un profil MPI dysfonctionnel
ou adaptatif.
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Hsu & al. (2010)

6 mois apres la randomisation,
il existe un effet de la
révélation émotionnelle sur
I'intensité des douleurs.

N=45 femmes FMS (moyenne d'adge de 50 ans (ET=10) et dont plus de la
moitié ont un niveau d'études supérieur) réparties en 2 groupes :

» n=24: "Intervention sur la conscience des émotions (révélation
émotionnelle + mindfulness + réengagement dans les activités
physiques et de loisirs)

» n=21 en liste d'attente

F(L, 42)=17%%*=

ns : non significatif ; ET : Ecart Type ; EVA : Echelle Visuelle Analogique; FMS : Participants atteints de fibromyalgie
*p<.05, ** p<.01, ***p<.005, ****p<.001
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1.3.3.3.2.2 Révélation émotionnelle et handicap

Trois études portent sur I'impact de la révelation émotionnelle sur le handicap fonctionnel.
Deux d'entre elles mettent en évidence I'absence d'impact de la révélation émotionnelle sur le

handicap en terme de fonctionnement physique (voir tableau 12 pour les détails).

Seuls Hsu & al. (2010) démontrent un effet bénéfique de leur intervention (révélation
émotionnelle associée a des exercices de méditation et a une augmentation du temps
d'activités physiques et de loisirs) sur l'interférence de la douleur (géne dans les activités
quotidiennes : taches domestiques, loisirs, travail, etc.). Il est donc probable que seuls les
exercices de pleine conscience et le réengagement dans les activités aient eu un effet. Une
autre possibilité, plus difficilement vérifiable, est que l'interaction de ces deux techniques
avec la révélation émotionnelle ait contribué a ce résultat concluant. Cette seconde hypothese
est plausible, dans la mesure ou il n'existe pas encore de preuve suffisante concernant I'impact
de la mindfulness et du traitement comportemental (dont I'engagement dans les activités et
loisirs peuvent faire partie) sur le fonctionnement physique et social chez les patients atteints

de douleur chronique (Glombiewski & al., 2010 ; McCracken & Volwes, 2014).



Tableau 12 : Impact de la revélation émotionnelle sur le handicap.
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Etude (premier auteur, année
de publication, résultat)

Caractéristiques de I'échantillon (taille,
diagnostics, sexe, age, statut marital et/ou
niveau socioculturel).

Résultats principaux

(t, z, F ou pp?)

Broderick & al. (2005)

Il n'y a pas d'effet de la
révélation émotionnelle sur
le handicap.

N=92 femmes FMS (moyenne d'adge de 50
ans, en majorité caucasiennes et avec un
niveau d'éducation supérieur). Elles ont
été réparties dans 3 groupes comparables :

» n=31 dans un groupe "révélation
émotionnelle”,

» n=32 dans un groupe "écriture
neutre"

» n=29 dans un groupe "prise

ns

Gillis & al. (2006)

Il n'y a pas d'effet de la
révélation émotionnelle sur
le handicap.

N=72 FMS (dont 2 hommes, moyenne
d'age de 50 ans et dont la majorité sont
caucasiens, mariés ou en couple et ont un
niveau d'éducation supérieur). lls ont été
répartis dans deux groupes :

» n=38 dans un groupe "révélation
émotionnelle”

» n=34 dans un groupe contrdle
(écriture neutre a propos des
comportements et de la
planification d'actions).

F(1.66)=3.66, ns

Hsu & al. (2010)

6 mois apres le traitement
"ASA", il existe une
amélioration du handicap.

N=45 femmes FMS (moyenne d'adge de 50
ans (ET=10) et dont plus de la moitié ont
un niveau d'études supérieur) réparties en
2 groupes :

» n=24: "Intervention sur la
conscience des émotions
(révélation émotionnelle +
mindfulness + réengagement dans
les activités physiques et de
loisirs)

» n=21en liste d'attente

F(1.42)=7.4**

ns : non significatif ; ET : Ecart Type ; FMS : Participants atteints de fibromyalgie*p<.05, ** p<.01,

*Hn< 005, ****p<.001

1.3.3.3.2.3 Révélation émotionnelle et détresse psychique

Trois études permettent d'évaluer l'effet de la révélation émotionnelle sur la détresse

psychique (anxiété et dépression). Parmi elles, deux ne montrent aucun impact de la
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révélation émotionnelle sur la santé psychique, en termes de dépression et d'anxiété (voir

tableau 13).

Seuls Junghaenel & al. (2008) observent un impact du protocole, encore une fois uniquement
pour un sous-groupe de participants ayant des difficultés interpersonnelles. Ils ont utilisé une
mesure composite du bien-étre psychique, qui inclut la qualité de vie (concept
multidimensionnel qui implique 1’état physique et psychologique de 1’individu, ainsi que ses
relations sociales, WHOQOL Group, 1994). Ce résultat suggére qu'un travail sur I'expression
des émotions est particulierement pertinent pour des personnes ayant une problématique
relationnelle et donc éventuellement des difficultés pour partager spontanément leurs

expériences émotionnelles.

Tableau 13 : Révélation émotionnelle et détresse psychologique.

Etude (premier auteur, année de Caractéristiques de I'échantillon Résultats

publication, résultat) (taille, diagnostics, sexe, age, statut principaux
marital et/ou niveau socioculturel).
(t, z, F ou prp?)

Junghaenel & al. (2008) Voir tableau 12 pour la composition | t(226)=3.44****

. o des échantillons.
A 4 mois follow-up , la révélation

émotionnelle a un effet sur le "bien
étre psychologique" (dépression,
anxiété et qualité de vie), n=36 participants ayant un profil
uniquement pour les participants MPI "difficultés interpersonnelles"
ayant des difficultés
interpersonnelles.

Broderick & al. (2005) N=92 (voir tableau 12) t(236)= -2.59**

A 4 mois follow-up, il y a une
amélioration de la depression mais _
pas de l'anxiété. ns (pour l'anxiéte)

Hsu & al. (2010) N=45 (voir tableau 12) ns

Apreés le traitement et 6 mois aprés
la randomisation, il n'y a pas d'effet
de I'ASA sur la santé psychique
(anxiété, dépression, bien étre).

ns : Non significatif ; ** p<.01, ****p<.001
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1.3.3.3.3 La focalisation attentionnelle

La focalisation attentionnelle est un des moyens de réduire la souffrance psychique, en portant
son attention sur des stimuli non reliés aux réactions émotionnelles indésirables. Si ce
processus est entravé, cela peut nuire aux capacités de la personne a retrouver un état
émotionnel neutre ou positif.

Duschek & al. (2014) ont étudié les stratégies attentionnelles (qui peuvent étre catégorisées
comme des manifestations de régulation émotionnelle centrées sur les antécédents). Ils
constatent que les recherches relatives a l'attention (chez les personnes atteintes de douleur
chronique) concernent principalement les biais attentionnels envers des stimuli en rapport
avec la douleur. C'est pourquoi ils ont proposé de s'intéresser aux biais attentionnels en
rapport avec des stimulations émotionnelles. Ils ont comparé 27 femmes atteintes de
fibromyalgie (4ge moyen de 53 ans (ET=9), 14 années de scolarité en moyenne) a 34 femmes
en bonne santé (dge moyen de 54 ans (ET=8), 14 années de scolarité en moyenne).
L'ensemble des participants ont été soumis a un Test de Stroop Emotionnel. Le test comporte
des mots neutres et a tonalité négative et positive. Les résultats montrent qu'il existe un biais
attentionnel envers les stimuli négatifs chez les personnes atteintes de fibromyalgie (le temps
de latence est plus long par rapport au groupe controle : F(1,59)=5.11, p=.028). Par ailleurs,
plus les participantes ont mal, plus le biais attentionnel envers les stimuli négatifs est
prononcé (B=.25, p<.05). Cela suggére que la douleur, chez les personnes atteintes de
fibromyalgie, pourrait avoir un effet sur la tendance a se focaliser sur les éveénements

émotionnels négatifs, au détriment des expériences positives.
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1.3.3.3.4 Modéles d'interaction entre plusieurs stratégies de régulation émotionnelle

La réévaluation cognitive, I'expression et le contréle émotionnel ont été peu étudiés dans la
fibromyalgie. Seules deux études permettent leur évaluation : elles ne permettent pas d'étudier
ses phénomenes séparément mais proposent des modeles d'interaction entre plusieurs

stratégies de régulation émotionnelle (Van Middendorp & al., 2008 ; Geenen & al., 2012).

Van Middendorp & al. (2008, voir détails de I'échantillon tableau 10) ont évalué plusieurs
stratégies de régulation émotionnelle, qu'ils ont divisées en deux grands groupes : I'approche
émotionnelle (exploration et compréhension des émotions, réévaluation cognitive et
expression emotionnelle) et I'évitement émotionnel (difficulté & identifier et décrire ses
émotions, suppression de I'expression émotionnelle associées a une évaluation de Il'intensité
des émotions). Les echelles sont nombreuses et integrent a la fois une mesure de coping
destinée a I'évaluation de I'expression émotionnelle (Emotional Approach Coping Scale) et
des mesures telles que I'Emotional Regulation Scale (vue précédemment), la Self expression
and control scale (Johnson & Jacobs, 1982), la TAS-20 (vue précédemment) et le Berkeley
Expressivity Questionnaire (Gross, 2000) pour I'évaluation de l'intensité émotionnelle. Les
résultats corrélationnels montrent que I'évitement émotionnel est faiblement a modérément
corrélé a la détresse psychique (anxiété, dépression : de r=.21 a r=.45, p<.001), a la douleur
(r=.17, p<.001) et a la fatigue (r=.20, p<.001). L'intérét pour les émotions et lI'expression des
émotions (qui composent la dimension "approche émotionnelle™) sont inversement corrélés a
la détresse psychique (r=-.20, p<.001 et r=-.23, p<.001). Les résultats les plus intéressants
concernent les effets d'interaction. Les scores d'évitement et d'approche émotionnel ont été
regroupés pour avoir un score de régulation émotionnelle (plus il est élevé, moins on utilise
I'évitement émotionnel et plus on développe des stratégies d'approche émotionnelle). Les
personnes qui ont une forte intensité émotionnelle ne présentent une intensité élevée de la

douleur et de la fatigue que si elles obtiennent des scores faibles de régulation émotionnelle
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(termes d'interaction : pour la douleur : t=-3.51, p=.001 et p=-.09, p=.22 et =.27, p=.001 ;

pour la fatigue : t=-2.96, p=.003 et f=.09, p=.23 et f=.21, p<.01).

Geenen & al. (2012) ont réutilisé les résultats de I'échantillon de Van Middendorp & al.
(2008). lls ont également cherché a explorer des effets d'interaction et ils observent que les
personnes qui ont une forte intensité émotionnelle et expriment leurs émotions ont un impact
moindre de la fibromyalgie (douleur, fatigue, limitation fonctionnelle, détresse psychique). Ils
ne trouvent pas d'effet d'interaction entre l'alexithymie, I'expression émotionnelle et la

réévaluation cognitive.

Ces études suggerent un réle important de I'expression émotionnelle chez des personnes
fibromyalgiques qui éprouvent des émotions particulierement intenses. L'hypothese proposée
par les auteurs est que I'expression émotionnelle permet une forme d'habituation.
L'alexithymie et la suppression émotionnelle interagissent aussi avec l'intensité des émotions.
Ainsi, une faible intensité des émotions est associée a un faible impact des évitements internes
et de la suppression expressive. Ces resultats pourraient avoir des implications
thérapeutiques : il peut étre tres efficace d'agir sur I'expression des émotions avec certains

patients et inutile avec d'autres, en fonction de I'intensité du ressenti émotionnel de chacun.

1.3.3.3.5 Synthese sur I'impact de la gestion émotionnelle chez les personnes atteintes de

fibromyalgie.

Les résultats obtenus concernant la gestion émotionnelle sont subtilement différents chez les
participants atteints de fibromyalgie par rapport a ceux qui souffrent d'autres syndromes

douloureux chroniques.
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Il existe des contradictions entre les études, notamment concernant l'effet de la révélation
émotionnelle sur le handicap et la détresse psychique. Toutefois, la majorité des études permet
de supposer raisonnablement que :

- la présence d'alexithymie est influencée par les antécédents de négligences et d'abus
parentaux, peut-étre plus fréquents chez les personnes fibromyalgiques, étant donné la
prévalence élevée de violences physiques et d'abus sexuels dans I'histoire de vie de ces
personnes,

- l'alexithymie est associée aux attributions somatiques (les signes physiologiques sont pergus
comme I'expression d'un dysfonctionnement du corps), a une intensité affective de la douleur
plus intense (I'intensité sensorielle est plus faiblement corrélée) et a davantage de symptémes
psychopathologiques,

- la révélation émotionnelle (expression d'un événement stressant ou traumatisant) favorise la
diminution des douleurs,

- I'expression émotionnelle permet une diminution de [l'intensité douloureuse ou des
comportements douloureux. Elle diminue la détresse émotionnelle uniquement chez les

personnes présentant une forte intensité émotionnelle.

Les recherches procurent cependant peu d'information concernant la suppression émotionnelle
(seulement une étude qui inclut la suppression dans une mesure plus globale du contréle
émotionnel) et les stratégies cognitives de régulation émotionnelles (seule la réévaluation

cognitive positive est appréhendée).
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1.3.4 La gestion émotionnelle de deux émotions spécifiques : la peur et la

colére

1.3.4.1 La gestion émotionnelle de la peur

1.3.4.1.1 La gestion émotionnelle de la peur chez les personnes atteintes de douleur

chronique

La peur est une réaction émotionnelle adaptative face au danger ou a la menace. Elle est
caractérisée par une activation du systeme sympathique et par un accroissement du niveau de
vigilance.

Dans les situations de douleurs chroniques, le modele théorique dominant actuellement est
celui de la peur et de I’évitement (The Fear Avoidance Model de Vlaeyen & al. 1995). 1l a fait
I’objet de nombreuses études concluantes (Crombez & al., 2012 ; Cook & al., 2006 ; Keefe &
al. 2004 ; Vlaeyen & Linton, 2000).

Selon le modéle "Fear Avoidance"”, une douleur interprétée comme menacante (dramatisation
de la douleur) peut aboutir a la peur de la douleur puis a I'évitement (notamment des
mouvements, percus comme susceptibles de re-déclencher ou d'augmenter la douleur).

Cette notion de peur de la douleur peut étre évoquée sous différentes appellations : "peur
relative a la douleur™ ("pain-related fear™), ", "peur du mouvement™ (“fear of movement") et
"kinésiophobie" (“kinesiophobia™). La peur du mouvement et la kinésiophobie concernent la
crainte que le mouvement provoque des douleurs et/ou une nouvelle lésion douloureuse (Nijs
& al., 2013).

Dans le "Fear Avoidance Model", la peur de la douleur influence I’attention et génére un état
d'hypervigilance vis-a-vis de la douleur. L’évitement et I’hypervigilance entrainent & leur tour
un accroissement du sentiment d’infirmité, de 1’incapacité a maintenir les activités de la vie

courante et cela favorise I'apparition d'un syndrome dépressif. Ce modeéle est présenté sous la
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forme d'un cercle vicieux, dans lequel le handicap et la dépression vont également augmenter

la douleur.

Le role de la dramatisation de la douleur et de ses conséquences émotionnelles est central
dans le modéle de la peur et de I'évitement. Wade & al. (2011) ont tenté de préciser son étape
d'apparition dans le processus douloureux, grace a I'évaluation préopératoire de 310
participants (dont 213 femmes) atteintes d’arthrose sévére du genou. lls définissent trois
étapes, selon I'approche de Melzack & Casey (1968) : (1) la dimension sensori-discriminative
(détection des caractéristiques sensorielles de la douleur), (2) les réponses immédiates a la
douleur (émotionnelles et comportementales, ici les cognitions sont rapides, inconscientes et
primitives) et (3) les processus cognitifs plus élaborés en rapport avec la signification de la
douleur a plus long terme (évaluation des conséquences de la douleur). lls ont testé quatre
modeles différents a l'aide d'équations structurales et valident un modele favorable a
I'influence majeure de l'intensité sensorielle de la douleur et de l'aspect immédiatement
désagréable de la douleur sur la dramatisation de la douleur (valeurs d'ajustement du modeéle :
RSMEA=.088, CFI=.969 et TLI=.948). Dans ce modele, la dramatisation a un r6le médiateur
entre l'aspect immédiatement désagréable de la douleur et la souffrance émotionnelle
(dépression, anxiété, frustration, colere et peur influencées par I'évaluation cognitive et
générées dans l'apres-coup). Cela signifie que plus la douleur est intense et désagréable, plus
la douleur est dramatisée et plus la douleur est dramatisée, plus la souffrance émotionnelle est
intense. Les résultats permettent d'avoir une représentation de la phase d'apparition de la
dramatisation de la douleur et de ses conséquences émotionnelles a long terme. Non
seulement ce modele est cohérent avec celui de la peur et de I'évitement, mais en plus il
montre que la dramatisation de la douleur n'est pas uniquement génératrice de peur et
d'anxiété mais aussi d'autres émotions (frustration, colére et tristesse, au travers de la

dépressivité).
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En résumé, l'expérience douloureuse (et en particulier son intensité) a un effet sur la
dramatisation de la douleur, qui va a son tour favoriser des comportements d'évitements avec
toute une seérie de conséquences émotionnelles (colére, peur, frustration),
psychopathologiques (syndromes anxio-dépressifs) et fonctionnelles (handicap physique et

social).

1.3.4.1.2 La gestion émotionnelle de la peur chez les personnes atteintes de fibromyalgie

La plupart des recherches relatives au modele fear avoidance portent sur la douleur
chronique. Toutefois, plusieurs équipes de chercheurs ont tenté de savoir si ce modele pouvait
étre transposé a la fibromyalgie.

Chez les personnes atteintes de fibromyalgie, la prévalence de la peur de la douleur n'est pas

aussi élevee que pour les douleurs chroniques lombaires : 29 a 40% des patients

fibromyalgiques obtiennent des scores élevés de peur de la douleur contre 66,6% des patients

atteints de douleurs lombaires (Nijs & al., 2013, Turk & al., 2004).

Deux études montrent un impact de la peur de la douleur sur la fiboromyalgie :

» Turk & al. (2004) ont demandé a 233 participants (majoritairement des femmes
caucasiennes de 44 ans en moyenne, 53,6% sont mariés) de compléter des questionnaires
parmi lesquels : la Tampa Scale of Kinesophobia de Vlaeyen & al., 1995), la CES-D pour
la dépression (vue précédemment), le Owestry Disability Questionnaire (Gronblad & al.,
1993) pour le handicap, le Multidimensional Pain Inventory (vu précédemment) et le
Fibromyalgia Impact Questionnaire (vu précédemment). Selon les résultats, les participants
ayant des scores élevés de kinésiophobie (peur et évitement des mouvements), sont plus
handicapés (t=-4.02, p<.001), ont mal davantage (t=-2,71, p<.01) et présentent plus de

dépression (t=-4.14, p<.001).
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» Gier & al. (2003) ont soumis 81 participantes (moyenne d'dge de 48 ans, durée moyenne
des douleurs de 13 ans) a une épreuve de performance physique (maintenir un poids en
suspens pendant au maximum 240 secondes) et cognitive (tache de tri de cartes en fonction
du nombre et du type de figures qui y apparaissent) pour laquelle un temps de réaction est
mesuré). lls ont évalué la douleur (Echelle Visuelle Analogique de 0 & 100) et la peur de la
douleur avec le PASS (Pain Anxiety Symptom Scale de McCraken & al., 1992). Durant la
tache de performance physique, les participantes ayant une forte peur de la douleur
présentent des douleurs plus intenses (F(1,77)=12.90, p<.001). Elles ont également des
temps de réaction plus longs lors de la tache cognitive (F(1,72)=14.1, p<.001), ce qui
suggere une focalisation attentionnelle sur la douleur plus importante et/ou une plus grande
difficulté a se laisser distraire. Par ailleurs, la peur de la douleur et I'intensité initiale de la
douleur permettent de prédire le nombre et l'intensité de la sensibilité douloureuse des

points douloureux a la pression (respectivement f=.28, p<.05 et p=.35, p<.01) .

Au contraire des deux études précédemment citées, Verbunt & al. (2008) affirment que les
patients fibromyalgiques présentent, en moyenne, des scores peu élevés et un impact limité de
la peur de la douleur. lls pensent qu'un modele alternatif explique mieux le fonctionnement de
ces personnes, a savoir qu'elles ont tendance a étre plutbt hyperactives, ce qui favoriserait le
maintien et l'accroissement de la douleur puis du handicap (le modéle de la peur et de
I'évitement est inverse : la personne évite la douleur et a moins d'activités de ce fait). lls ont
donc comparé 54 participants fibromyalgiques (dont 47 femmes, 4ge moyen de 40 ans et
durée moyenne de la douleur de 8 ans) a 22 participants atteints de syndrome douloureux
régional complexe (douleurs inflammatoires d'origine neurologique, dont 17 femmes, age
moyen de 45,5 ans et durée moyenne de la douleur de 1,5 ans) et a 32 participants atteints de

douleurs chroniques lombaires (dont 15 femmes, &ge moyen de 44 ans et durée moyenne de la
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douleur de 9 ans). Il existe une différence significative entre les groupes, concernant la durée
des douleurs. D'apres les résultats, la santé mentale évaluée par la Symptom Checklist (SCL-
90 (Derogatis, 1983) et le fonctionnement physique évalué par la SF-36 (vue précédemment)
sont prédicteurs du handicap (FIQ vu précédemment) chez les personnes atteintes de
fibromyalgie (f=.36, p<.05 et f=-.29, p=.05). Il n'y a pas d'influence de la peur de la douleur
(évaluée par la Tampa Scale Kinésophobia évoquée précédemment). Les participants
fibromyalgiques présentent significativement plus de détresse psychique (pour le score total
de la SCL-90, la phobie, la dépression, les somatisations, les symptémes obsessionnels et
compulsifs : .01<p<.02). Les différences de scores entre les groupes pour la kinésiophobie

n'atteignent pas la significativité.

L'étude de Van Koulil & al. (2008) peut faire office de synthése entre les trois études
précédemment citées (Verbunt & al. 2008 ; Turk & al., 2004 ; Gier & al., 2003). |IIs ont
évalué 359 participants atteints de fibromyalgie (moyenne d'age de 48 ans, 93% de femmes et
80% mariés ou en couple, avec une durée moyenne des symptémes de 16 ans) a l'aide de
plusieurs sous-échelles du Pain Coping Inventory (vu précédemment) pour les comportements
d'évitement (resting) et la dramatisation de la douleur. Ils ont également mesuré la persistance
dans les taches (sous-échelle "Ignorer les sensations” du la Coping Strategies Questionnaire,
vu précédemment), le handicap fonctionnel (FIQ vu précédemment), la douleur (IRGL vu
précédemment), I'hypervigilance (PVAQ vu précédemment), la kinésiophobie (TSK vue
précédemment, le renforcement social (MPIl vu précédemment), la fatigue, l'anxiété et
I'numeur négative (IRGL vu précédemment). Les résultats montrent qu'il existe bien deux
groupes différents ayant pour lI'un un pattern comportemental de persistance et pour lI'autre un
pattern comportemental d'évitement (Wilks' lambda=.770, p<.000). Le groupe de participants

ayant un pattern d'évitement se distingue par ses comportements d'évitement (t=-7.98,
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p=.000), son inquiétude concernant la douleur (t=-3.12, p=.002), son hypervigilance (t=-3.49,
p=.001), sa peur de la douleur (t=3.20, p=.002) et une sollicitude accrue de I'entourage (t=-
4.72, p=.000). Pres de 60% des patients présentent un pattern comportemental de persistance.
Ils se caractérisent effectivement par des comportements de persistance (t=4.04, p=.000) et
I'ignorance des sensations douloureuses (t=2.03, p=.043). Les participants ayant un pattern
comportemental d'évitement présentent plus de handicap fonctionnel (t=-6.94, p<.001), de
douleur (t=-3.40, p<.001) et de fatigue (t=-3.06, p=.001). Par contre, il n'y a pas de différence

concernant les scores d'anxiété et de dépression.

En résumé, moins de la moitié des personnes atteintes de fibromyalgie ont peur de la douleur.
Mais quand c'est le cas, cela a des conséquences négatives sur l'intensité de la douleur, la
focalisation sur la douleur, la fatigue, le handicap et la dépression. A l'inverse, ces études ne
mettent pas en évidence un effet de la persistance dans les taches quotidiennes sur ces
variables.

Ces quatre études permettent de postuler I'existence de deux profils de patients
fibromyalgiques : d'une part des personnes qui ont peur de la douleur et dont le mode de
fonctionnement correspond a celui évoqué au travers du modele de la peur et de I'évitement,
d'autre part des personnes hyperactives et persévérantes en dépit de la douleur avec des

conséquences moindres en termes de handicap.

1.3.4.2 La gestion émotionnelle de la colére

La colére a fait I'objet de nombreuses recherches dans le champ de la douleur chronique. Elle
doit étre étudiée séparément car elle implique des processus spécifiques (la colére est une
émotion mal pergue et les normes sociales incitent banalement a sa répression). Elle fait aussi

appel a des circuits biologiques spécifiques (impliquant les opioides endogenes). Deux themes
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principaux ont été explorés dans la recherche sur les liens entre la gestion de la colére et
douleur chronique : la tendance a exprimer de la colére (anger-out) et la suppression de la
colére. Leurs corrélats sont principalement I'émotivité négative, I'intensité de la douleur, les
comportements douloureux et la dépression. Dans cette partie, nous allons aborder
successivement ces deux grands types de gestion de la colére, d'abord chez les personnes

atteintes de douleur chronique puis chez les personnes souffrant de fiboromyalgie.

1.3.4.2.1 La gestion émotionnelle de la colere chez les personnes atteintes de douleur

chronique

1.3.4.2.1.1 La focalisation attentionnelle sur la colére et la douleur chronique

Liossi & al. (2011) ont étudié la focalisation attentionnelle sur la colere chez des patients
atteints de céphalées. Ils ont démontré I'existence d'un biais attentionnel en faveur des stimuli
en rapport avec la colére (présentation de mots par paires avec une mesure du temps de
réaction), chez des patients atteints de maux de téte chroniques (n=40 participants atteints de
céphalées de tension et n=40 participants en bonne santé, F(1,78)=23.66, p<.001). Cette étude
montre le réle important de la focalisation sur la colere dans le déclenchement et le maintien
de maux de téte chroniques. Elle suggere une difficulté plus importante chez les personnes
atteintes de maux de téte a se désengager vis-a-vis des situations provoquant de la colére, par

rapport aux personnes en bonne santé.

1.3.4.2.1.2 L'expression de la colére et la douleur chronique

L'expression émotionnelle apparait dans la littérature sous différentes formes :

- en tant que telle : c'est I'expression émotionnelle (excessive et/ou inadaptée) de la colere et la
révélation émotionnelle de la colére (révéler ses expériences émotionnelles de colére par

écrit),
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- en tant que processus inverse : c'est la suppression de I'expression émotionnelle de la colere.

Expression inadaptée de la colere et intensité de la douleur

Selon la revue de littérature de Bruehl & al. (2006), il convient de distinguer I’expression de
la colére en tant que trait (comportement relativement stable de 1’individu) et en tant qu’état
dépendant de la situation. Les études relatives a I'expression de la colére portent uniquement
sur un style d'expression de la colére inadapté, qui se caractérise par lI'excés (Ex. bouder,
claquer les portes, se disputer, dire des choses méchantes, faire des remarques sarcastigques,
perdre son sang-froid).

A ma connaissance, au moins 6 études permettent d'établir des liens entre la tendance a
I'expression inadaptée de la colére et la douleur (chez des participants atteints de douleur
chronique, parfois en comparaison a des participants en bonne santé) (voir tableau 14).
L'ensemble de ces études repose sur une évaluation de la gestion de la colere a l'aide du
Spielberger State-Trait Anger expression Inventory (STAXI, Spielberger, 1985).

Parmi ces études, certaines reposent sur un protocole expérimental qui permet de confirmer
une hypothese selon laquelle I'expression inadaptée de la colere est impliquée dans un
dysfonctionnement au niveau des opioides endogenes (qui habituellement permettent des
effets analgésiques). Pour cela, les chercheurs s'appuient le plus souvent sur I'injection d'un
antagoniste des opioides endogénes (naloxone versus placébo) et montrent que I'effet
analgésique du produit est moindre chez les personnes ayant des scores €levés d'expression
inadaptée de la colére. Ce dysfonctionnement est également associé a une hyperréactivité du
systéeme nerveux central qui s'accompagne d'une réponse cardiovasculaire importante (Bruehl
& al., 2002 ; Bruehl & al., 2003). L'ensemble de ces résultats ne sont pas retrouvés chez des
personnes en bonne santé : ils sont donc spécifiques aux personnes atteintes de douleur

chronique.
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Lombardo & al (2005) se sont interrogés sur le réle de l'auto-efficacité dans les relations entre
expression de la colere et douleur. Ils ont proposé a 564 vétérans atteints de douleur chronique
(voir tableau 14 pour les précisions concernant I'échantillon et les résultats chiffrés) de passer
la Pain Self Efficacy Scale (Tan & al., 2002) et le Multidimensional Pain Inventory (vu
précédemment). Les résultats montrent un rdle important de l'auto-efficacité, qui vient
moduler les liens entre expression inadaptée de la colére et douleur. Plus I'auto-efficacité est

élevée, moins ce lien est fort.



Tableau 14 : impact de I'expression inappropriée de la colére sur I'intensité des douleurs.

Etude (premier auteur,
année de publication, type
de protocole)

Caractéristiques de I'échantillon (taille, diagnostics, sexe, age, statut
marital et/ou niveau socioculturel)

Résultats principaux

(r, pr, Bout, z, F or pn?)

Bruehl & al. (2002)

Protocole expérimental

n=43 LBP (66% de femmes, age moyen de 38 ans (ET=1), 57% de
caucasiens)

n=45 participants en bonne santé (58% de femmes, 4ge moyen de
32 ans (ET=1), 76% de caucasiens)

Il existe des différences significatives entre les groupes, qui ont été
prises en compte comme co-variables dans les calculs statistiques.

- L'expression inadaptée de la colere est associée a
un accroissement des douleurs chroniques et des
douleurs induites expérimentalement :

r=.52** (pour la douleur chronique)

r=.30** (pour la douleur expérimentale)

- Cet effet est le résultat d'une diminution de
I'activité des opioides endogenes :

F(4,59)=2.63* (induction de douleur par pression
apres une injection de naloxone)

Bruehl & al. (2003a)

Protocole expérimental

N=71 LBP (56% de femmes, 4ge moyen de 37 ans (ET=1), 72% de
caucasiens)

- I'expression inadaptée de la colére est associée a
un accroissement de la douleur chronique :
r=.29* (pour la douleur chronique)

- ses effets sur la douleur aigué sont médiatisés par
les opioides endogénes :

r=- 33** (pour l'effet de I'injection de naloxone
(antagoniste des récepteurs opioides)

La variance expliquée pour I'expression inadaptée
de la colére passe de 7 & 3% des lors qu'on prend en
compte I'effet de la naloxone.
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Bruehl & al. (2003b) n= 34 CRPS (53% de femmes, 91% caucasiens, durée des douleurs | - Il existe une association entre expression
de 17 mois) inadaptée de la colére et lI'intensité affective de la
Etude observationnelle douleur :
n=50 participants atteints d'autres douleurs chroniques dont 82% r=.38* (uniquement pour CRPS)
ont des douleurs myofaciales (74% de femmes, 68% de caucasiens,
durée des douleurs de 40 mois) - L'association entre douleur chronique et
expression inadaptée de la colére est plus marquée
Il existe une différence significative concernant la durée des chez les personnes souffrant de syndrome
douleurs et le sexe. douloureux régional complexe par rapport a un
groupe hétérogéne de participants douloureux
chroniques :

F(1,80)=4.12*

Lombardo & al. (2005) | N= 564 vétérans atteints de douleurs chroniques (4ge moyen de 51 | - Il existe un impact de la douleur sur lI'expression
) ans (ET=11), 90% d’hommes, 84,5% ont un niveau secondaire au inadaptée de la colére :
Etude observationnelle | minimum, 64,5% sont caucasiens) r=.150%**
B=.151%%*

- Cet impact est modéré par l'auto-efficacité :
p=.440*




Bruehl & al. (2007)

Protocole expérimental

n=13 LBP (61,5% de femmes, 4ge moyen de 38 ans (ET=3), dont
92% sont caucasiens)

n=14 participants en bonne santé (43% de femmes, 4ge moyen de
35 ans (ET=2), dont 86% sont caucasiens)

Il n'y a pas de différences significatives entre les groupes.

Chez les LBP :

- L'expression inadaptée de la colére est associée a
une augmentation de l'intensité sensorielle des
douleurs et de leur caractere désagréable :

Fchange (1,22)=8.76** (pour l'intensité sensorielle)

Fchange (1,22)=6.99* et p=.71* (pour le caractére
désagréable de la douleur)

- Elle est également associée a une modification de
I'effet des endorphines :

B=-.43** (pour I'impact de l'expression de la colére
sur l'effet des endorphines)

Bruehl & al. (2012)

Etude observationnelle

n=48 LBP (69% d’hommes, a4ge moyen de 35 ans (ET=9), 67%
caucasiens)

n=36 participants en bonne santé (36% d'hommes, age moyen de
30 ans (ET=9), 78% caucasiens)

Il existe une différence significative pour le sexe, qui a été
controlée dans la démarche statistique.

- Les LBP expriment davantage leur colére au
quotidien, par rapport aux participants en bonne
santé :

F=5.55*

- I'expression quotidienne de la colére augmente
I'intensité de la douleur chronique dans les heures
qui suivent :

B=.003* pour l'impact de l'expression inadaptée de
la colére.

- la douleur peut amener quelqu'un qui supprime
habituellement I'expression de sa colére
(suppresseur) a exprimer davantage la colére :
B=.0007***

ET : Ecart Type ; LBP : participants atteints de douleurs chroniques lombaires ; CRPS : participants atteints de syndrome douloureux régional
complexe (anciennement algodystrophie).
*p<.05, **p<.01, ***p<.001
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Expression inadaptée de la colére et émotions négatives

Bruehl & al. (2008) ont émis I'hypothese que les dysfonctionnements relatifs aux opioides
endogenes ont probablement aussi un effet sur la souffrance émotionnelle provoquée par la
douleur. En effet, ils rappellent que le cortex antérieur cingulaire, impliqué a la fois dans la
douleur et dans les émotions, est une région dans laquelle il existe une présence des

opioides endogenes et de leurs récepteurs.

Ils ont donc mené une étude, sur la base d'un échantillon de 79 participants atteints de
douleurs chroniques lombaires (dont 56% de femmes, d4ge moyen de 36 ans) et de 46
participants en bonne santé (dont 59% de femmes, 4ge moyen de 33 ans). Ces participants
ont subi une injection de naloxone ou de placebo avant d'étre soumis a des pressions
douloureuses sur les doigts. L'intensité de leurs émotions négatives (anxiété, peur et colére)
a été évaluée avant et apres la stimulation douloureuse. Les résultats montrent une
interaction entre la tendance a I'expression inadaptée de la colere et le type de participants
(en bonne santé vs douloureux chroniques). En d'autres termes, plus les participants
atteints de douleurs lombaires ont tendance a exprimer de la colere, plus les émotions
négatives (anxiété, peur et colére) sont intenses, ce qui n'est pas le cas pour les participants

en bonne santé (voir résultats chiffrés tableau 15).

Tableau 15 : résultats de I'étude de Bruehl & al. (2008).

Effet d'interaction Résultats LBP Résultats groupe contréle
Anxiété F(1,117)=4.90* B=-0.36, t(77)=3.30*** B=0.02, t(45)=0.14 ns
Peur F(1,117)=6.34* p=-0.41, t(77)=3.77*** B=0.01, t(45)=0.03 ns
Colére F(1,117)=4.49* B=-0.30, t(77)=2.63** B=0.11, t(45)=0.76 ns

LBP : Participants atteints de douleurs chroniques lombaires ; ns : non significatif
*p<.05, **p<.01, ***p<.001
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Révélation écrite de la colére, contr6le de la douleur et humeur dépressive

Graham & al. (2008) ont constaté que les personnes atteintes de douleur chronique
pouvaient alterner entre une expression hostile et excessive de la colere (anger-out) et la
suppression de I'expression de la colére. Cette attitude a probablement des effets délétéres
sur les relations de ces personnes (avec les professionnels de la santé qui les prennent en
charge et les membres de la famille en particulier). lls ont proposé d'utiliser la révelation
émotionnelle écrite comme un moyen d'expression constructive de la colére, par opposition
a une expression hostile ou a une inhibition de la colere. Pour eux, une expression
constructive de la colere peut favoriser des processus cognitifs favorables a un meilleur
ajustement a la douleur. lls pensent que le passage a l'écrit permet une meilleure
organisation de la pensée, donne un sens a la situation et procure un apaisement (cet
argumentaire n'est pas confirmé par plusieurs études évoquées dans les sous-parties
consacrées a la révélation émotionnelle : elle accroit I'éemotion dans un premier temps et n'a
pas toujours I'effet bénéfique escompté). Sur la base de ces postulats, ils ont randomisé 148
participants atteints de douleur chronique (57% de femmes, age moyen de 46 ans) dans
deux groupes : les uns doivent écrire une lettre a propos de leur colére (ce qui est frustrant
et énervant dans leur probleme de douleur) et les autres écrire une lettre concernant des
évenements neutres (ce qu'ils ont fait le jour précédent sans évoquer leurs pensees et leurs
émotions).

Le protocole du groupe d'intervention est trés spécifique a cette étude : les participants sont
d'abord invités a se concentrer sur l'existence d'une émotion de colére vis-a-vis de leur
expérience douloureuse. Puis ils doivent identifier a qui est adressée cette colere (les
soignants, eux-mémes ou quelgqu'un d'autre) et sont invités a écrire une lettre adressée a

cette/ces personne(s). Les consignes sont les suivantes : (1) ils doivent décrire clairement et
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précisement ce qui les met en colere et comment ils se sentent par rapport a ¢a, (2) ils
doivent expliquer leur réaction de colere et (3) ils doivent dire ce qu'ils souhaiteraient pour
qu'on les aide a étre moins en colere. Cette consigne précise a pour vocation de passer de
I'extériorisation hostile de la colére a une expression plus constructive. Selon les résultats,
il existe une amelioration de la dépression et du sentiment de contrdle de la douleur au
cours du temps, pour le groupe experimental (respectivement F(1,180)=7.47, p<.01, d=.50

et F(1,179)=4.49, p<.05, d=.75). Par contre, il n'y a pas d'effet du protocole sur la douleur.

Ce protocole apporte un aspect complémentaire par rapport aux autres études concernant la
révélation émotionnelle. En effet, a ma connaissance, aucune autre étude de ce type ne
formule la nécessité de dire ce qui pourrait apaiser I'émotion négative dans les consignes.
Cette idée est intéressante, dans la mesure ou il ne s'agit plus seulement d'exprimer son
émotion mais aussi de proposer des solutions possibles. Cependant, il est difficile de
comprendre (et paradoxal) que les participants du groupe expérimental aient le sentiment
de mieux contréler leur douleur, tandis que l'intensité des douleurs n'a pas changé. Peut-
étre que le sentiment d'avoir pu mieux controler et exprimer sa colére amene un apaisement
émotionnel et une vision plus optimiste de son rapport a la douleur. Mais sur le plus long
terme, en I'absence de diminution réelle des douleurs, ce ressenti pourrait finir par céder et

disparaitre.

La suppression de la colére et la douleur chronique

Le versant opposé de l'expression (inadaptée ou constructive) de la colére est la

suppression et/ou inhibition de I'expression et de I'expérience de la colére.
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Plusieurs correélats ont été étudiés, notamment I'amplification de la colere supprimée, la
douleur, les comportements douloureux, la depression et l'augmentation du handicap

fonctionnel (capacité a effectuer des mouvements évaluée par la manipulation d'un objet).

Burns & al. (2008, 2011 et 2012) ont étudié les effets émotionnels et algésiques de la
suppression de la colére. Ils envisagent la suppression émotionnelle comme un effort actif
entrepris pour lutter contre 1’activité cognitive et comportementale engendrée par la
situation émotionnelle (démarche consciente et délibérée). Cette approche permet
d’adapter la notion de suppression a une démarche expérimentale. Elle ne décrit pas un
trait de personnalité ou une attitude nécessairement rigide et se fonde sur la theorie du
contrdle Ironique (« Ironic Process Theory ») de Wegner (1994). Selon cette approche, les
éléments réprimés de fagon volontaire et consciente font retour avec une intensité accrue.
Cela est consécutif a un processus de recherche automatique et inconscient des pensées

ayant échoué a étre réprimées (« monitoring process »).

Les trois études de Burns & al. (2008, 2011 et 2012) portent sur le méme protocole. Seul le
choix des variables étudiées et de la démarche statistique change d'un article a l'autre.
L'échantillon se compose de 58 patients (51,7% de femmes, 4ge moyen de 39,19 ans). Les
auteurs ont demandé aux sujets de réaliser une tache de labyrinthe, en collaboration avec
un compeére (inamical et critique envers le participant dans la condition expérimentale).
Moins de trois minutes apres, il leur a ét¢ demandé d’effectuer des mouvements suscitant
les douleurs lombaires. L'échantillon a été divisé en deux groupes : un premier groupe avec
une consigne de suppression (*Je vous demande de supprimer ce que Vous pensez a propos
de la tache, ce que vous ressentez par rapport a la tache et je vous demande de cacher ce
gue vous ressentez a chaque instant. C'est-a-dire que vous ne devez pas penser a propos de
la tache et de votre partenaire [...]" ; Burns, 2008, p. 648) et un second groupe dans lequel

les participants peuvent penser et ressentir librement leur colére ou d'autres émotions. Les
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résultats montrent que la condition "suppression™ : (1) provoque une intensité plus
importante des affects négatifs et en particulier de la colere (F(1,56)=6.39, p<.05, n?=.10) ;
(2) augmente l'intensité subjective des douleurs (F(1,57)=11.70, p<.01, n>=18 ; (3)
augmente les comportements douloureux observables (F(1,57)=5.07, p<.05, n?>=.08) et (4)
augmente la tension musculaire et la pression artérielle (F(1,55)=3.96, p<.05, n?>=.067 et

F(1,55)=3.95, p<.05, 12=.067).

Estandler & al. (2008) investiguent I'impact de la tendance a inhiber I'expression de sa
colere sur la dépression. 1l s'agit d'une étude observationnelle, pour laquelle ils ont recueilli
les données d'une centaine de participants douloureux chroniques (62% de femmes,
moyenne d'dge de 48 ans). Selon leurs résultats, la tendance a inhiber sa colere entretient
des relations avec la dépression (r=.50, p<.01). Il existe aussi une interaction du score de
douleur et de la tendance a inhiber sa colere : chez les participants ayant des douleurs
séveres, la relation entre l'inhibition de la colére et la dépression est plus forte (seule la

significativité est donnée : p=0.019).

1.3.4.2.2 La gestion émotionnelle de la colére chez les personnes atteintes de

fibromyalgie

Tres peu d'études concernant la colére portent sur des échantillons de participants atteints
de fibromyalgie. A ma connaissance, seules deux études portent sur ce theme.

Sayar & al. (2004, voir tableau 9 pour le détail de I'échantillon) ont montré que la tendance
a l'expression inadaptée de la colére a un effet sur l'intensité de la douleur (p=.266,
p=.036). L'expression de la colere a été évaluée avec le Spielberger State-Trait Inventory

(trés souvent utilisee dans les études sur la colere, vu préecédemment). Ces résultats sont
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cohérents avec ceux qui ont été obtenus dans d'autres diagnostics de douleur chronique

(voir tableau 14).

Van Middendorp & al. (2010) ont relevé quelques incohérences entre les études et notent
que l'expression de la colere peut aussi étre associée a une réduction des douleurs.
Notamment, la suppression (qui est I'extréme inverse d'une expression excessive) accroit
également la douleur dans au moins une étude (Burns, 2008). De mon point de vue, I'étude
de Graham & al. (2008) répond a la question : une expression modérée et adaptée de la
colére n'amplifie pas la douleur.

Van Middendorp & al. (2010) ont une autre hypothese sur cette question. lls pensent que
ces différences peuvent s'expliquer au travers du modeéle théorique de "l'adéquation entre
I'état et le trait” (“trait-by-state matching model™). Selon cette théorie, c'est I'incohérence
entre le comportement actuel (exprimer ou inhiber sa colére) et la tendance habituelle a
exprimer sa colére qui augmente les douleurs.

Pour vérifier leur hypothése, Van Middendorp & al. (2010) ont récolté les réponses
quotidiennes (sur 28 jours) de 333 femmes atteintes de fibromyalgie (Age moyen de 47
ans). lls ont fait plusieurs constats : (1) la douleur varie en fonction du jour de la semaine
(plus intense en fin de semaine) et en fonction des semaines (plus intense a la fin de quatre
semaines d'évaluation), indépendamment des mesures émotionnelles. Cela suggere que
I'accumulation de fatigue et le rythme quotidien a un role dans la modulation de la douleur
(en fin de semaine et/ou fin de mois on peut étre plus fatigué avec une période de travail ou
d'activité derriére soi ; la date de début du protocole n'est pas précisée mais peut-étre
arrive-t-on a une periode precédent des vacances ? Ou entre-t-on dans I'hiver, avec un
surcroit de fatigue lie au froid et a la réduction de lumiére solaire ?...) ; (2) La tendance

habituelle a inhiber sa colere ("anger-in trait™) a un impact sur la douleur en fin de journée
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(B=.07, p=.02). Ce n'est pas le cas pour l'inhibition actuelle (colére état) et (3) Seule
I'interaction de la tendance habituelle a exprimer sa colére et de I'action de I'exprimer ou de
I'inhiber a des effets significatifs sur la douleur. En d'autres termes, les participants qui ont
une forte tendance a exprimer la colére et qui le font ont des douleurs de moindre intensité
(adéquation, "match" : p=-.06, p=02) et ceux qui ont une forte tendance a exprimer leur
colere mais l'inhibent présentent une augmentation des douleurs (inadéquation,
"mismatch”, chiffres non précisés).

L'ensemble de leurs résultats confirme a la fois le réle de la suppression dans I'intensité de
la douleur et I'importance des interactions entre le style de gestion émotionnelle habituel
(éventuellement assimilable a un aspect de la personnalité) et le comportement émis sous
I'influence du contexte et des pressions sociales (normes en faveur de la suppression de la

colére, habituellement mal percgue).

1.3.4.2.3 Synthese sur I'impact de la gestion émotionnelle de la colére dans les

phénomeénes douloureux chroniques et la fibromyalgie.

Chez les personnes atteintes de douleur chronique, la gestion de la colére peut avoir des
effets néfastes ou bénéfiques : une expression constructive de la colére (clarifiant les
motifs de la colere et explicitant ce qui pourrait I'apaiser) diminue la dépression et le
sentiment de perte de contréle, tandis que I'expression excessive et agressive de la colére
augmente la douleur et les émotions négatives. L'extréme inverse, & savoir la suppression

expressive de la colere, augmente I'état de tension musculaire et la douleur.

Dans les recherches sur la fibromyalgie, les résultats sont peu nombreux et contradictoires :

soit I'effet de I'expression inadaptée de la colere est confirmée, soit il existe un effet
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d'interaction entre la tendance habituelle a I'expression inadaptée de la colere et la

suppression de la colére (qui doivent étre combinés pour augmenter la douleur).

1.4 Synthése genérale de la partie théorique

La douleur, qu'elle soit aigué ou chronique, constitue une expérience a tonalité
émotionnelle négative (elle est désagréable par nature). Sous sa forme aigué, la douleur est
généralement utile a la préservation de l'organisme (s'‘€loigner des sources de danger
susceptibles de provoquer des Iésions corporelles, réagir efficacement a la présence d'une

douleur en recherchant les causes ou en se rendant chez le médecin).

A l'inverse, sous sa forme chronique, la douleur (modérée a intense) devient inutile et
destructrice : c'est une maladie en elle-méme. Elle peut étre mal comprise voire déniée par
I'entourage et engendrer un isolement social. Elle implique aussi des processus
psychologiques spécifiques (diminution du sentiment d'auto-efficacité, sentiment

d'impuissance et d'incontrdlabilité de la maladie, troubles psychopathologiques).

La fibromyalgie est un syndrome douloureux chronique incluant une symptomatologie
spécifique (fatigue, troubles du sommeil, troubles cognitifs notamment). L'étiologie de ce
trouble est mal connue, méme s'il existe des hypothéses en faveur de différents facteurs
favorisants (privation de sommeil, troubles du tonus musculaire, antécedents d'abus
sexuels) et de dysfonctionnements neurophysiologiques (anomalie de la neurotransmission,
dysrégulation de l'axe du stress). L'absence de traitement curatif et I'incertitude liée a
I'étiologie de la maladie renforcent le sentiment d'incertitude et d'incontrélabilité de la
maladie. Cependant, le comportement des personnes atteintes de fibromyalgie peut avoir

un effet sur les conséquences de la maladie : le maintien des activités quotidiennes est
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favorable a un meilleur fonctionnement psychique (moins d'anxiété, de dépression),
physique et social, tandis que la diminution des activités et la focalisation sur la douleur

augmentent le handicap et la souffrance psychique.

Chez les personnes atteintes de douleur chronique, la douleur peut générer des émotions
négatives et les émotions négatives peuvent augmenter la douleur, ce qui suggere la mise
en place d'un cercle vicieux (le pattern inverse apparait pour les émotions positives avec
moins de douleur et de handicap). Or les personnes atteintes de fibromyalgie semblent
avoir un profil émotionnel spécifique : elles présentent une propension a ressentir moins
d'émotions positives et a étre plus réactives aux émotions négatives (ressenti subjectif et
réactions physiologiques plus intenses) par rapport aux personnes en bonne santé ou
atteintes d'autres syndromes douloureux chroniques. De plus, plus les douleurs sont
intenses, plus la tendance & se focaliser sur les événements émotionnels négatifs est
importante. Ainsi, le cercle vicieux "douleur — émotions négatives — douleur —

émotions négatives" est susceptible d'étre renforcé.

L'effet des différents processus impliqués dans la gestion émotionnelle (identification et
verbalisation des émotions, expression émotionnelle) sont subtilement différents chez les
personnes fibromyalgiques, par rapport aux personnes atteintes d'autres douleurs
chroniques. L'alexithymie ne démontre pas toujours un lien avec l'intensité sensorielle de la
douleur (absence de significativité ou faibles corrélations et/ou absence de relation
prédictive), que ce soit chez les personnes atteintes de douleur chronique ou de
fibromyalgie. Mais I'alexithymie est généralement associée a une augmentation de
I'intensité affective de la douleur (meilleures significativités, meilleures corrélations quand
I'intensité affective est évaluée) et de la détresse psychique (anxiété, dépression). La
révélation émotionnelle (expression des événements traumatiques ou stressants) et

I'expression émotionnelle dans la vie courante sont souvent associées, chez les personnes
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atteintes de fibromyalgie, a des douleurs moins intenses, a un mieux-étre (moins de
dépression, d'anxiété et une meilleure qualité de vie) et/ou a moins de handicap. Les études
relatives a la gestion de la colére apportent cependant quelgques nuances, concernant le réle
de I'expression emotionnelle. De méme que la suppression de la colere, I'expression
excessive et agressive de la colére est associée a un accroissement des émotions négatives

et de la douleur.

Par ailleurs et & ma connaissance, plusieurs processus impliqués dans la gestion
émotionnelle ont été trés peu étudiés voire n'ont jamais été étudiés, chez les personnes
atteintes de fibromyalgie. C'est le cas notamment de la suppression expressive et des
stratégies cognitives de régulation émotionnelle. De plus, les études actuelles (portant sur
la fibromyalgie) ne permettent pas de déterminer le modele d'interaction le plus plausible,
entre gestion émotionnelle, détresse émotionnelle provoquée par la douleur (irritabilité,
tension/inquiétude, anxiété, dépression) et handicap. Dans I'étude de la douleur chronique
et de la fibromyalgie, deux modéles différents tentent de répondre a cette question : d'une
part un modeéle postulant un effet de la gestion émotionnelle sur le handicap, médiatisé par
la détresse psychique (saahario & al., 2013) et d'autre part un modeéle (Steinweg & al.,
2011 ; Vlaeyen & Linton, 2000) postulant un effet de I'expérience émotionnelle de la

douleur (peur) sur le handicap, médiatisé par la gestion émotionnelle (évitement).
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2eme partie : PROBLEMATIQUE
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2.1 Problématique

Comme le montre la revue de la littérature, la gestion émotionnelle entretient des liens
avec la détresse émotionnelle provoquée par la douleur et le handicap, chez les personnes
atteintes de fibromyalgie. Cependant, les recherches ne permettent pas de définir la
direction et lI'organisation de ces liens. Or, comme nous I'avons mentionné en introduction
(voir introduction générale), il peut étre important de bien connaitre le r6le de la gestion
émotionnelle pour améliorer la prise en charge psychothérapeutique de la fibromyalgie. De
plus, I'état de la question a conduit a penser qu'une approche trans-théorique de la gestion
émotionnelle était nécessaire (présenté dans les parties 1.3.1.2.6 et 1.3.1.2.7) et c'est dans
cette perspective que cette étude s'inscrit. Les liens entre la gestion émotionnelle, la
détresse émotionnelle et le handicap, chez les personnes atteintes de fibromyalgie, seront
donc l'objet de cette étude. Elle nous permettra de tenter de répondre a la question de
recherche suivante : "Comment la gestion émotionnelle interagit-elle avec la détresse
émotionnelle provoquée par la douleur chronique et quels effets cela a sur le handicap,
chez les personnes atteintes de fibromyalgie ?". La détresse émotionnelle correspond ici a
plusieurs émotions négatives provoquées par la douleur chronique (irritabilite,
anxiété/inquiétude et dépression) et le handicap englobe le handicap physique, les
difficultés pour accomplir les tdches ménageéres, pour avoir des loisirs ou pour effectuer

des activités impliquant des contacts sociaux.

2.2 Obijectifs et hypotheéses

Pour mieux connaitre les interactions entre la gestion émotionnelle, la détresse

émotionnelle provoquée par la douleur et le handicap, trois objectifs vont étre proposes.
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Les objectifs 1 et 2 seront bases sur un traitement quantitatif des données (réponses a des
questionnaires) et l'objectif 3 s'appuiera sur un matériel qualitatif, issus de données
d'entretiens. Les trois objectifs seront les suivants : (1) déterminer les relations existantes
entre gestion émotionnelle, détresse émotionnelle provoqueée par la douleur et handicap (y-
a-t-il une relation de médiation et laquelle ?). Cet objectif sera atteint a travers I'évaluation
de deux modeles théoriques différents, issus de la littérature sur la douleur chronique ; (2)
savoir si les personnes atteintes de fibromyalgie gerent leurs émotions différemment, par
rapport a un groupe de participants atteints de douleur chronique (diagnostics hétérogenes)
et a un groupe de participants en bonne santé (groupe contréle) et (3) mieux connaitre le
contexte d'apparition (exemples : histoire personnelle, vecu en rapport avec la maladie,
relations avec l'entourage) des différentes manifestations de la gestion émotionnelle
(évitements, suppression expressive, acceptation) et de ses interactions avec la détresse

émotionnelle provoquée par la douleur et le handicap.

2.2.1 Objectif principal

L'objectif principal de cette étude est de connaitre les interactions entre la gestion
émotionnelle, la détresse émotionnelle provoquée par la douleur (irritabilité,
anxiété/inquiétude et dépression) et le handicap (handicap physique, difficultés pour

accomplir les tches quotidiennes, avoir des loisirs ou d'autres activités sociales).

Des divergences théoriques semblent faire ressortir deux modeles différents, qui
expliqueraient l'influence de la gestion émotionnelle sur la détresse émotionnelle

provoquée par la douleur et le handicap. Ces modeles sont :
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- un modele selon lequel la gestion émotionnelle (alexithymie, expression emotionnelle)
aurait un effet sur le handicap, par I'intermédiaire de la détresse psychique (Saariaho & al.,
2013). Dans ce modele, les conséquences émotionnelles de la douleur (notamment la
détresse psychique, a travers l'anxiété et la dépression) médiatisent la relation entre gestion
émotionnelle et handicap (voir figure 1).

- un modele dans lequel c'est la détresse émotionnelle provoquée par la douleur (peur ou
dépression) qui aurait un effet sur le handicap, par l'intermédiaire de la gestion
émotionnelle a travers l'alexithymie ou I'évitement (Steinweg & al., 2011 ; Vlaeyen &
Linton, 2000). En d'autres termes, la gestion émotionnelle médiatise la relation entre la

détresse émotionnelle provoquée par la douleur et le handicap (voir figure 2).

Cette étude a donc pour objectif de tester ces deux modéles sur le matériel clinique que j'ai
recueilli, afin de savoir lequel de ces deux modeles est le mieux ajusté aux données et donc

le plus utile pour améliorer les psychothérapies.

Pour tester le premier modele, j'ai posé les hypotheses suivantes :

Hypothese 1.1 : la relation entre la gestion émotionnelle et le handicap sera médiatisée par

la détresse émotionnelle provoquée par la douleur.

Sous-hypothése 1.1.1 : la gestion émotionnelle (identification et verbalisation des
émotions, suppression expressive, stratégies cognitives de régulation émotionnelle, coping
émotionnel et dramatisation de la douleur) est associée a la détresse émotionnelle
provoquée par la douleur (dépression, irritabilité, anxiété, tension/inquiétude).
Sous-hypothese 1.1.2 : la détresse émotionnelle provoquée par la douleur est associée au
handicap (handicap physique, difficultés pour accomplir les taches quotidiennes, avoir des
loisirs ou d'autres activités sociales).

Sous-hypotheése 1.1.3 : la gestion émotionnelle est associée au handicap.
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Sous-hypothése 1.1.4 : quand les effets de la gestion émotionnelle et de la détresse
émotionnelle sur le handicap sont pris en compte, le lien direct entre gestion émotionnelle
et handicap disparait.

Si les hypotheses 1.1.1 a 1.1.4 sont validées, alors la gestion émotionnelle aura un effet
indirect sur le handicap, par l'intermédiaire de la détresse émotionnelle provoquée par la
douleur. En d'autres termes, la relation entre la gestion émotionnelle et le handicap sera

médiatisée par la détresse émotionnelle (voir figure 1).

Figure 1 : représentation graphique de I'nypothése 1.1
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ltem 16*
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* Les items 2, 8 et 16 du MPI correspondent aux difficultés dans la vie de tous les jours, a la difficulté pour
avoir des activités de loisirs ou impliquant des relations sociales et a la difficulté pour accomplir les taches
ménageéres.

Pour tester le deuxiéeme modele, j'ai posé les hypothéses suivantes :

Hypothese 1.2 : la relation entre la détresse émotionnelle et le handicap sera médiatisée

par la gestion émotionnelle.
Sous-hypothése 1.2.1 : la détresse émotionnelle provoquée par la douleur (dépression,

irritabilité, anxiété, tension/inquiétude) est associée a la gestion émotionnelle
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(identification et verbalisation des émotions, suppression expressive, stratégies cognitives
de régulation émotionnelle, coping émotionnel et dramatisation de la douleur).
Sous-hypothese 1.2.2 : la gestion émotionnelle est associée au handicap (handicap
physique, difficultés pour accomplir les taches quotidiennes, avoir des loisirs ou d'autres
activités sociales).

Sous-hypothese 1.2.3 : la détresse émotionnelle provoquée par la douleur est associée au
handicap.

Sous-hypothése 1.2.4 : quand les effets de la détresse émotionnelle provoquée par la
douleur et de la gestion émotionnelle sur le handicap sont pris en compte, le lien direct
entre détresse emotionnelle et handicap disparait.

Si les hypothéses 1.2.1 a 1.2.4 sont validées, alors la détresse émotionnelle provoquée par
la douleur aura un effet indirect sur le handicap, par l'intermédiaire de la gestion
émotionnelle. En d'autres termes, la relation entre la détresse émotionnelle provoquée par

la douleur et le handicap sera médiatisée par la gestion émotionnelle (voir figure 2).

Figure 2 : représentation graphique de I'nypothése 1.2
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* Les items 2, 8 et 16 du MPI correspondent aux difficultés dans la vie de tous les jours, a la difficulté pour
avoir des activités de loisirs ou impliquant des relations sociales et a la difficulté & accomplir les taches
meénageres.
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2.2.2 Objectifs secondaires

Objectif 2 : savoir si les personnes atteintes de fibromyalgie gérent leurs émotions
difféeremment, par rapport a un échantillon de participants atteints de douleur chronique

(diagnostics hétérogenes) et a un groupe de participants en bonne santé (groupe controle).

Selon les données de la littérature, les personnes atteintes de fibromyalgie présentent moins
d'émotions positives, par rapport a des personnes atteintes d'autres douleurs chroniques ou
en bonne santé (Kamping & al., 2013 ; Bartley & al., 2009 ; Finan & al., 2009). Par
ailleurs, la réévaluation cognitive a généralement comme objectif de percevoir I'aspect
positif des situations négatives (Gross & John, 2003) : il devrait donc favoriser
I'accroissement des émotions positives et inversement, s'il n'est pas utilisé, défavoriser

I'apparition d'émotions positives. Je vais donc tester I'hypothese suivante :

Hypothése 2 : les personnes atteintes de fibromyalgie présenteront moins de stratégies
cognitives de régulation émotionnelle dites "adaptées”, par rapport aux participants ayant

d'autres douleurs chroniques ou en bonne santé.

Obijectif 3 : mieux connaitre I'expérience subjective individuelle des personnes atteintes de
fibromyalgie et notamment le contexte d'apparition (exemples : histoire personnelle, vécu
en rapport avec la maladie, relations avec l'entourage) des différentes manifestations de la
gestion émotionnelle (exemples : évitements, suppression expressive, réévaluation

cognitive, acceptation).

Les données de la littérature montrent que la gestion émotionnelle varie en fonction du

parcours de vie et de la situation passée des individus, comme les évenements traumatiques
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ou les soins parentaux (Yael Dvir & al., 2014 ; Pedrosa & al., 2008) et que la gestion
émotionnelle a un effet sur I'expérience de la douleur, a savoir sur l'intensité de la douleur
et sur la détresse émotionnelle provoqueée par la douleur (Burns & al., 2012 ; Hsu & al.,

2010 ; Huber & al., 2009). J'ai donc posé I'nypothese suivante :

Hypotheése 3 :

Les participants décriront des stratégies de gestion émotionnelle et un vécu personnel de la
maladie différents, en fonction de leur parcours de vie (et notamment de I'occurrence

d'événements traumatiques ou de négligences parentales).
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3eme partie : METHODOLOGIE



190

3.1 Méthodologie de I'approche quantitative par questionnaires

3.1.1 Aspects ethiques et administratifs

Cette recherche a été effectuée avec le soutien de I'association Fibromyalgie France’, qui
est une association ayant pour vocation le soutien et lI'information des personnes atteintes
de fibromyalgie, ainsi que le soutien aux actions de recherche concernant la fioromyalgie,
I'aide a la mise en place de structures de proximité, la diffusion des informations relatives a
la fibromyalgie et la représentation des patients aupres des institutions publiques et des

médias. Sans leur soutien, cette étude n'aurait pas pu exister.

Cette recherche a fait I'objet d'une demande d'autorisation aupres du Comité de Protection
des personnes (CPP lle de France VI, Hopital de la Pitié Salpétriere). Le comité n'a
formulé aucune objection a la réalisation de I'étude, qu'ils n'ont pas considérée comme une
recherche biomédicale. Les démarches nécessaires pour les demandes d'autorisation a la
CNIL ont été confiées au service de l'université habilité a le faire, qui a formulé la
demande de prendre en charge cette procédure administrative.

Chaque participant a recu et signé un formulaire d'information et de consentement éclairé
(voir annexes 1V, VI et VIII), mentionnant son droit de se retirer de la recherche a tout
moment et leur assure la confidentialité. Toutes les données permettant I'identification de
I'identité des participants ont été retirées ou modifiées (lieux, dates, noms des soignants

rencontrés, etc.).

Les textes de présentation de la recherche, les consentements éclairés et le questionnaire

sociodemographique sont consultables en annexes (annexes I a 1X).

"Présidente : Carole Robert

32, rue de Laghouat

75018 Paris

tél. 01 43 31 47 02

Association loi 1901 déclarée en Préfecture n°W751190228
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3.1.1 Lieu de recueil des données et procédures

Trois sous-groupes de participants ont été recrutes :

un sous-groupe de participants atteints de fibromyalgie (n=263). Les données issues
de cet échantillon ont été recueillies par I'intermédiaire de Fibromyalgie France, a
travers la diffusion d'une demande de participation (par internet, par mail et par
courrier) aupres de I'ensemble de ses adhérents, sur le site et sur le forum internet
de I'association. Un lien internet, accessible sur le site de I'association, a permis aux
participants d'acceéder aux questionnaires. Le recueil des données a eu lieu entre

octobre 2013 et mars 2015,

un sous-groupe de participants atteints de douleurs chroniques (n=83). Les données
issues de cet échantillon ont été recueillies a la fois :

- au Centre d’Evaluation et de Traitement de la Douleur (CETD) du groupe
Hospitalier Pitié¢ Salpétriére (Paris 13°™), qui est un lieu de soins spécialisés pour
les patients atteints de douleurs chroniques. Ces données ont été recueillies de 2010
a 2012 (n=72),

- par l'intermédiaire de Fibromyalgie France, dans la mesure ou certains
participants ne présentaient pas de fibromyalgie mais d'autres types de douleurs
chroniques : leurs réponses ont donc été utilisées pour le sous-groupe de

participants souffrants de syndromes douloureux chroniques autres que la

fibromyalgie (n=11),

un sous-groupe de participants en bonne santé (n=71). Les données issues cet
échantillon ont été recueillies par le biais de questionnaires en ligne, diffusés dans
les réseaux relationnels personnels (amis, famille) et professionnels (enseignants,

étudiants) de plusieurs collégues et camarades doctorants.
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3.1.2 Participants

3.1.2.1 Criteres d'inclusion et d'exclusion

Critéres d'exclusion communs a |'ensemble des groupes :

- souffrir d'un trouble psychotique ou neurologique sévere, ne permettant pas de répondre
adéquatement aux questionnaires,

- ne pas avoir complété la totalité des questionnaires.

Critéres d'exclusions spécifiques :

» Pour le groupe de participants fiboromyalgiques :
- avoir pose soi-méme le diagnostique de fibromyalgie (souvent par le biais d'internet),
- souffrir actuellement d'une maladie évolutive pouvant conduire a la mort (cancer,
sclérose en plaque, lupus), dans la mesure ou le risque létal impliquerait un vécu différent

de la douleur (douleur réellement mortifere).

» Pour le groupe de participants atteints de douleur chronique :
- souffrir actuellement d'une maladie évolutive pouvant conduire a la mort (cancer,
sclérose en plaque, lupus), dans la mesure ou le risque létal impliquerait un vécu différent

de la douleur (douleur réellement mortifére).

» Pour le groupe de participants en bonne santé (groupe controle) :
- souffrir de douleur chronique ou d'une autre maladie chronique invalidante (ex. maladie
cardiaque ou rénale),
- souffrir actuellement d'une maladie évolutive pouvant conduire a la mort (cancer,

sclérose en plaque, lupus),
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- bénéficier actuellement d'un suivi psychologique (ce critére d'exclusion a été déterminé

apres coup, étant donné I'effet de cette variable sur I'une des variables indépendantes).

Critéres d'inclusion pour les personnes atteintes de fibromyalgie :

- avoir recu le diagnostic de fibromyalgie depuis au moins 3 mois,
- avoir été diagnostiqué par un médecin (généraliste ou spécialiste),

- étre &gé d'au moins 18 ans au moment de la passation des questionnaires.

Critéres d'inclusion pour les personnes atteintes de douleurs chronigue :

- souffrir de douleurs depuis au moins trois mois,
- avoir été diagnostiqué par un médecin spécialiste (rhumatologue ou algologue),

- étre &gé d'au moins 18 ans au moment de la passation des guestionnaires.

Critéres d'inclusion pour les personnes en bonne santé (groupe contrdle) :

- étre 4gé d'au moins 18 ans au moment de la passation des questionnaires.



Figure 3 : arborescence du recrutement.
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Chroniques

parmi eux, 263

participants sont atteints de fiboromyalgie, 83 participants sont atteints d'autres syndromes

douloureux chroniques et 71 participants sont en bonne santé (groupe contrdle).

Les questionnaires remis aux participants comprenaient plusieurs questions destinées a

collecter des informations sociodémographiques susceptibles d'influencer le vécu subjectif

de la douleur et qui doivent donc étre contrdlées. Comme nous l'avons vu dans la partie

théorique, des aspects tels que la culture du sujet, son environnement ou son activité, par



195

exemple, peuvent moduler I’expérience de la douleur (expression de la douleur, intensité,

détresse). Nous présentons ci-dessous ces données sociodémographiques.

L'échantillon de participants atteints de fibromyalgie comprend 263 participants dont 238
femmes (90,5%) et 25 hommes (9,5%). Ils sont &ges de 19 a 72 ans avec une moyenne

d'age de 47,3 ans (ET=10,3).

Niveau d'étude : 6,8% n'ont aucun dipléme (n=18), 23,6% ont un niveau CAP (n=62),

25,9% ont un niveau bac (n=68), 35% ont un niveau bac +2 a bac+4 (n=92) et 8,7% ont un

niveau bac+5 et au dela (n=23).

Activité professionnelle (ou bénévole) : 43,7% des participants (h=115) ont maintenu une

activité (professionnelle ou bénévole) malgré leur syndrome fibromyalgique, au moment
de la passation des questionnaires. Parmi eux, 49,6% (n=58) pratiquent cette activité a

temps plein.

Situation familiale : 58,2% (n=153) sont mariés, 13,7% (n=36) sont célibataires, 13,7%

(n=36) sont divorcés, 12,9% vivent en concubinage (n=34) et 1,5% (n=4) sont veufs. lls

ont en moyenne 1 enfant (u=0.94, ET=1) a leur domicile.

Origine culturelle : La plupart des participants sont originaires de France : 89,7% sont nés

en France, 87,1% ont leur mere qui est née en France et 82,1% ont leur pére qui est né en
France. Les 10 a 18% restant concernent des personnes ayant des origines treés diverses
(Algerie, Tunisie, Maroc, Roumanie, Espagne, Portugal, Pays Bas, Guadeloupe, Chine,

etc.).

Les données médicales sont importantes, dans la mesure ou certains facteurs comme la

durée des douleurs ou la prise médicamenteuse peuvent influencer la détresse psychique.
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Jai donc recueilli plusieurs informations médicales concernant le diagnostic, la durée et

I'intensité des douleurs et la prise médicamenteuse.

Origine du diagnostic : L'ensemble des participants a regu un diagnostic de fibromyalgie

émanant d'un professionnel de santé : 84,8% des participants ont été diagnostiqués par un

spécialiste et 15,2% par un médecin généraliste (voir tableau 16)

Tableau 16 : Origine du diagnostic.

Effectif (n) Pourcentage
Géneraliste 43 16,3%
Rhumatologue 164 62,4%
Neurologue 22 8,4%
Anesthésiste/algologue 15 5,7%
Spécialistes en consultation | 14 5,3%
douleur (rhumatologue,
algologue/anesthésiste ou
neurologue le plus souvent)
Autres spécialistes 5 1,9%
Total 263 100%

Durée des douleurs : Elle varie de 3 mois a 47 ans (u=9,4 ans, ET=8,65 ans). L'intensité

des douleurs, sur la derniére semaine eécoulée avant la passation des questionnaires, varie
entre 1 et 6 (u=4.2, ET=1) sur une échelle de 0 & 6. Les participants ressentent donc

majoritairement des douleurs modérées a intenses.

Traitement_médicamenteux : j'ai choisi de catégoriser les médicaments en 9 grands

groupes de médicaments, généralement utilisés dans le traitement de la douleur chronique
et qui sont les antalgiques non morphiniques (appelés aussi médicaments de palier 1, il
s'agit principalement de paracétamol ou d'ibuprofene), les antalgiques morphiniques faibles

(appelés aussi médicaments de "palier 2" ; exemples : codéine, tramadol), les antalgiques
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morphiniques forts (appelés aussi médicaments de "palier 3" ; exemples : sulfate de
morphine, oxycodone), les myorelaxants, les corticoides, les anxiolytiques, les
antidépresseurs, les antiépileptiques et les autres meédicaments (phytothérapie,

homeéopathie, médicaments destinés a la prise en charge d'une comorbidité médicale, etc.).

Sur les 263 participants atteints de fibromyalgie, 222 (84,4%) prenaient un traitement
médicamenteux au moment de la passation des questionnaires et ce, depuis en moyenne

4,8 ans (ET=5).

Tableau 17 détail des traitements médicamenteux des participants atteints de
fibromyalgie.

Pour n=263 Effectif Pourcentage
Antalgiques non-morphiniques 102 38,8%
Antalgiques morphiniques faibles | 105 39,9%
Antalgiques morphiniques forts 40 15,2%
Myorelaxants 28 10,6%
Corticoides 10 3,8%
Anxiolytiques 61 23,2%
Antidépresseurs 138 52,5%
Antiépileptiques 45 17,1%
Autres médicaments 58 22,1%

Comorbidités somatigues : 53% des participants (n=140) ont déclaré souffrir d'une ou

plusieurs comorbidités somatiques. Les pathologies évoquées sont trés nombreuses, ce qui
ne permet pas de toutes les présenter, a l'exception de l'arthrose (ou arthrite) qui est
relativement fréquente (n=25), du syndrome de l'intestin irritable (n=9) et des migraines

(n=8).

Comorbidités psychiatrigues : sur la bases des notes seuils de I'échelle, les scores obtenus

a la HADS (Hospital Anxiety Depression Scale) montrent que :
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- 25% des participants atteignent des scores laissant suspecter une dépression et 24% des
scores laissant suspecter un état anxieux,

- 39% présentent un état dépressif certain et 60% présentent une anxiété certaine.

Les participants ayant deja rempli un nombre important de questionnaires, nous n‘avons

pas pu proposer une évaluation relative a d'autres psychopathologies.

Suivi_psychologique : Sur les 263 participants, 94 bénéficiaient d'un suivi psychologique

(35,7%), au moment de la passation des questionnaires. Ces suivis psychologiques avaient

une durée moyenne de 2,65 ans (ET=4,35).

L'échantillon de participants atteints d'autres douleurs chroniques comprend 83
participants dont 51 femmes (61,4%) et 32 hommes (38,6%). Ils sont &gés de 18 a 77 ans

avec une moyenne d'age de 51,4 ans (ET=13,6).

Niveau d'études : 12% n'ont aucun dipléme (n=10), 25,3% ont un niveau CAP (n=21),

15,7% ont un niveau bac (n=13), 26,5% ont un niveau bac +2 a bac+4 (n=22) et 20,5% ont

un niveau bac+5 et au dela (n=17).

Activité professionnelle (ou bénévole) : 36,1 % des participants (n=30) ont maintenu une

activité (professionnelle ou bénévole), malgré leur probléeme de douleur, au moment de la

passation des questionnaires. Parmi eux, 66,6% pratiquent cette activité a temps plein.

Situation familiale : 37,3% (n=31) sont mariés, 22,9% (n=19) sont celibataires, 9,6%

(n=8) sont divorcés, 25,3% vivent en concubinage (n=21) et 4,8% (n=4) sont veufs. Ils ont

en moyenne 0.65 enfant a leur domicile (ET=1).
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Origine culturelle : 85,5% sont nés en France de parents francais. Les autres participants

sont originaires d'autres pays d'Europe (7,2%), d'Afrique (4,9%), d'’Amérique (1,2%) et

d'Asie (1,2%).

Les données médicales ont été obtenues soit par le questionnement direct des participants,
soit par la consultation de leur dossier medical. Jai recueilli des précisions, en ce qui
concerne la cause des douleurs (nociceptives, neuropathiques ou idiopathiques) et la nature
des douleurs (musculosquelettiques) et/ou le diagnostic, qui ne peut pas toujours étre
précisé chez les patients douloureux chroniques (algodystrophie, hernie discale, sciatique,

diabéte, diagnostic inconnu ou autres diagnostics).

Types de douleurs : 55,4% des participants (n=46) de cet échantillon souffraient de

douleurs neuropathiques, 30,1% de douleurs idiopathiques (n=25) et 14,5% de douleurs
nociceptives (n=12). Les définitions de ces notions (douleurs neuropathiques, nociceptives
et idiopathiques) sont consultables dans la partie 1.2.1.2 ("Typologie des douleurs aigués et

chroniques").

31,3% des participants (n=26) ressentaient des douleurs de nature musculosquelettique.

Diagnostics : 12% souffraient de sciatique (n=12), 8,4% de hernie discale (n=7), 6%
d'arthrose ou d'arthrite (n=5), 3,6% de lésions consécutives a un diabete (n=3) et 2,4%
d'algodystrophie (n=2). Les autres participants ont soit recu un diagnostique atypique
(exemple : syndrome de la queue de cheval) soit une absence de diagnostic autre que celui

de syndrome douloureux chronique.

Durée des douleurs : Elle varie de 4 mois a 40 ans (u=7 ans, ET=7,6 ans). L'intensité des

douleurs, sur la derniére semaine écoulée avant la passation des questionnaires, varie entre
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0 et 6 avec une moyenne de 3,76 (ET=1,34) sur une échelle de 0 a 6. Les participants

ressentent donc majoritairement des douleurs modérées a fortes.

Prises médicamenteuses : Sur les 83 participants atteints de douleur chronique, 78 (94%)

prenaient un traitement médicamenteux au moment de la passation des questionnaires et

ce, depuis en moyenne 2,9 ans (ET=5,4).

Tableau 18 : détail des prises médicamenteuses des participants atteints de douleur
chronique.

Pour n=83 Effectif Pourcentage
Antalgiques non-morphiniques 24 28,9%
Antalgiques morphiniques faibles | 43 51,8%
Antalgiques morphiniques forts 12 14,5%
Myorelaxants 10 12%
Corticoides 2 2,4%
Anxiolytiques 15 18,1%
Antidépresseurs 32 38,6%
Antiépileptiques 32 38,6%
Autres médicaments 21 25,3%

Comorbidités psychiatrigues : sur la bases des notes seuils de I'échelle, les scores obtenus

a laHADS (Hospital Anxiety Depression Scale) montrent que :

- 27,7% des participants atteignent des scores laissant suspecter une dépression et 23% des
scores laissant suspecter un état anxieux,

- 24% présentent un état dépressif certain et 49,4% présentent une anxiété certaine.

Les participants ayant déja rempli un nombre important de questionnaires, nous n'avons

pas pu proposer une évaluation relative a d'autres psychopathologies.

Suivi_psychologigue : Sur les 83 participants, 23 bénéficiaient d'un suivi psychologique

(27,7%), au moment de la passation des questionnaires. Ces suivis psychologiques avaient

une durée moyenne de 2,5 ans (ET=4,85).
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L'échantillon de personnes en bonnes santé (groupe contrdle) comprend 71 participants,
dont 64 femmes (90,1%) et 7 hommes (9,9%). Ils sont agés de 19 a 72 ans avec une

moyenne d'age de 33,9 ans (ET=14,5).

Niveau d'études : 5,6% ont un niveau CAP (n=4), 15,5% ont un niveau bac (n=11), 40,9%

ont un niveau bac +2 a bac+4 (n=29) et 38% ont un niveau bac+5 et au dela (n=27).

Situation familiale : 26,8% (n=19) sont mariés, 31% (n=22) sont célibataires, 5,6% (n=4)

sont divorcés et 36,6% vivent en concubinage (n=26). lls ont en moyenne 0.82 enfant

(ET=.82) a leur domicile (voir tableau 19, page suivante).

Les participants du groupe contrle n'ont pas de traitement médicamenteux ou de

diagnostic médical.



Tableau 19 : données sociodémographiques pour chacun des trois sous-groupes de participants.

Participants atteints de fibromyalgie

n=263

Participants atteints de douleur
chronique

n=83

Participants en bonne santé

n=71

Age
Femmes/hommes

Statut marital (en couple ;
seuls)

Nombre d'enfants

Niveau socioculturel
(jusqu'au CAP ; de bac a
bac +4 ; bac +5 et +)

Origine culturelle frangaise

En activité professionnelle
ou bénévole

Rythme d'activité (temps
plein)

47,3 (ET=10,3)
90,5%/9,5%
71,1%; 28,9%

0.94+1

30,4% ; 60,9% ; 8,7%

89,7%

43,7%

49,6%

51,4 (ET=13,6)
61,4%/38,6%
62,6% : 37,4%

0.65+1

37,3% ; 42,2% ; 20,5%

85,5%

36,1%

66,6%

33,9 (ET=14,5)
90,1%/9,9%
63,4% ; 36,6%

.82+.82
5,6% ; 56,4% ; 38%
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3.1.3 Les outils d'évaluation

Les participants ont soit recu un livret comportant des questionnaires standardisés
(participants atteints de douleur chronique), soit ils ont accédé aux questionnaires en ligne
(participants fibromyalgiques et groupe contrdle). Dans tous les cas, ils disposaient de mon
courriel (et de mon numéro de téléphone, pour ceux qui ont recu une version papier), en cas
d'incomprehension ou d'autres difficultés lors de la passation ou a l'issue de la passation.
Aucun participant n'a manifesté de difficulté d'ordre psychologique, a l'issue de la passation.
Par contre, trois participantes m'ont sollicitée concernant des difficultés techniques pour
remplir les questionnaires.

Tous les participants ont passe :

- la Toronto Alexithymia Scale (TAS-20),

- 'Emotional Regulation Questionnaire (ERQ),

- le Cognitive Emotion Regulation Questionnaire (CERQ),

- la Pain Catastrophizing Scale (PCS),

- la Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS).

En plus, les participants souffrant de douleur chronique ont également rempli plusieurs items
issus d'une échelle spécifique a l'expérience de la douleur (intensité sensorielle, détresse
émotionnelle, handicap) : le Multidimensional Pain Inventory (MPI) et une échelle de coping

spécifique aux problemes de santé : le Coping with Health Injuries and Problems (CHIP).

Les participants atteints de fibromyalgie ont rempli, en plus de I'ensemble des échelles citées
précédemment, y compris le MPI et la CHIP, ainsi qu'un questionnaire spécifique aux

conséquences de la fibromyalgie : le Fibromyalgia Impact Questionnaire (FIQ).
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Les echelles ont été remplies dans I'ordre suivant :

- MPI-FIQ-ERQ-CERQ-CHIP-PCS-TAS-HADS pour les participants atteints de
fibromyalgie,

- TAS-CERQ-CHIP-PCS-HADS-ERQ-MPI (pour n=45) et MPI-CERQ-CHIP-ERQ-HADS-
PCS-TAS (pour n=38),

- TAS-ERQ-CERQ-PCS-HADS pour les participants contrdle.

Chez les participants atteints de douleur chronique, I'ordre de passation des questionnaires a
été modifie pour en controler I'effet : il n'a pas été trouvé de différence significative, en

fonction de l'ordre de passation des questionnaires.

La durée de passation des questionnaires était de 30 a 45 minutes et les participants ont
complété les questionnaires a leur domicile, a I'exception de 30 participants atteints de
douleur chronique, qui ont complété les questionnaires a la Consultation d'Evaluation et de

Traitement de la Douleur (Salpétriére), en ma présence.

Je vais présenter chacune des échelles utilisées pour cette étude.

3.1.3.1 Les outils d*évaluation destinés a la mesure de la gestion émotionnelle

3.1.3.1.1 La Toronto Alexithymia Scale

L’objectif de la TAS-20 (Taylor, Ryan & Baghby, 1985) est d’évaluer I’alexithymie a I’aide de
20 items tels que « J’arrive facilement a décrire mes sentiments » OU « Je ne sais pas ce qui
se passe a l’intérieur de moi.», cotés de 1 a 5. Le sujet peut choisir entre "désaccord complet”,
"désaccord relatif", "ni accord ni désaccord", "accord relatif* ou "accord complet”.

La TAS-20 se compose de trois sous-échelles, identifiées a 1’aide d’une analyse factorielle,

qui représentent trois aspects de I’alexithymie : la difficulté a identifier ses émotions (facteur
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1), la difficulté a décrire et a exprimer ses émotions (facteur 2) et la pensée opératoire (facteur
3). Le participant peut obtenir un score total allant de 20 & 100 et un score aux sous échelles
allant de 7 a 35 pour le facteur 1, de 5 a 25 pour le facteur 2 et de 8 a 40 pour le facteur 3. Les
items 4, 5, 10, 18 et 19 sont des items indirects, dont la cotation doit étre inversée. Plus le
score total obtenu est éleve, plus le participant présente des difficultés pour différencier et
verbaliser ses émotions. Il est possible de parler d’alexithymie a partir d’un score seuil total
de 61.

Selon Bagby & al. (1994), la TAS-20 montre une bonne homogénéité (Alpha de Cronbach de
.81 pour I’ensemble de 1’échelle, .78 pour le facteur 1, .75 pour le facteur 2 et .66 pour le
facteur 3) et une bonne fidélité test-retest a trois semaines (Alpha égal a .77).

L'étude de Taylor & al. (2003) confirme la structure factorielle et la consistance interne de
chacun des trois facteurs pour les traductions dans différentes langues, y compris le francais

(alphas de .61 & .79).

3.1.3.1.2 L'Emotional Regulation Questionnaire

L'Emotional Regulation Questionnaire (ERQ) de Gross & John (2003) permet d'évaluer deux
stratégies de régulation émotionnelle, a savoir la réévaluation cognitive (modifier ses pensées
pour modifier son ressenti émotionnel) et la suppression expressive (inhibition de I'expression
émotionnelle).

Il se compose de 10 items, dont 6 items permettent de mesurer la réévaluation cognitive
(exemple : "Lorsque je veux ressentir moins d'émotions négatives (comme la tristesse ou la
colére), je m'arrange pour modifier ce a quoi je suis en train de penser.”) et 4 items la
suppression expressive (Exemple : "Je contrdle mes émotions en ne les exprimant pas.”). Les

items sont cotés de 1 ("pas du tout d'accord™) a 7 ("tout a fait d'accord").
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Gross & John (2003) ont effectué une analyse factorielle et ont montré une consistance
interne (alpha) de .75 a .82 pour le facteur "réévaluation cognitive" et de .68 a .76 pour le
facteur "suppression”. La validation de la version francaise de I'ERQ (Christophe & al., 2009)
est cohérente avec les résultats obtenus par Gross & John : elle confirme la structure en deux
composantes, avec une consistance interne satisfaisante pour chacun des deux facteurs (.76
pour la réévaluation et .72 pour la suppression expressive).

Les scores moyens en population francaise sont de 4.07 (ET=1.26) pour la suppression
expressive et de 3.64 (ET=1.31) pour la réévaluation cognitives chez les hommes et de 3.12
(ET=1.36) pour la suppression et 4.17 (ET=1.26) pour la réévaluation cognitive chez les
femmes (Christophe & al., 2009). Des scores élevés a ces échelles indiquent un recours

important a la suppression expressive et/ou a la réévaluation cognitive.

3.1.3.1.3 Le Cognitive Emotion Regulation Questionnaire

Le Cognitive Emotion Regulation Questionnaire (CERQ) de Garnefsky & al. (2002) permet
d'évaluer différentes stratégies cognitives de régulation émotionnelle. Il peut donner lieu au
calcul de deux scores, en fonction du caractére "adapté" ou "moins adapté™ des stratégies.

Les stratégies adaptées sont les suivantes :

- I'acceptation : « Avoir des pensées d’acceptation et de résignation en ce qui concerne ce que
[’on a éprouvé. » (traduction de Jermann & al., 2006, p.126, exemple d'item : "Je pense que je
dois accepter que cela se soit passé."),

- la mise en perspective : « Avoir des pensées qui relativisent |’'événement négatif par
comparaison avec d’autres événements. » (Jermann & al., 2006, p.126, exemple d'item : " Je

pense que cela ne s'est pas trop mal passé en comparaison a d'autres situations."),
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- la recentration positive : « Avoir des pensées positives, heureuses et agréables au lieu de
penser a des événements effrayants et stressants. » (Jermann & al., 2006, p.126, exemple
d'item : "Je pense a des choses plus agréables que celles que j’ai vécues."),

- la recentration sur les projets : « Avoir des pensées concernant ce qu’on pourrait faire et
comment gérer [’expérience que ['on a eue. » (Jermann & al., 2006, p.126, exemple d'item :
"Je pense a la meilleure maniére de faire face a la situation."),

- la réévaluation positive : « Avoir des pensées dont le but est de donner a I’événement négatif
un sens positif en termes de développement personnel. » (Jermann & al., 2006, p.126,

exemple d'item : " Je pense pouvoir apprendre quelque chose de la situation.”).

Les stratégies "inadaptées™ ("less adaptive") sont :

- la rumination : « Avoir des pensées relatives aux sentiments et pensées qui sont en rapport
avec les événements négatifs» (Jermann & al., 2006, p.127, exemple d'item : "Je veux
comprendre pourquoi je me sens ainsi a propos de ce que j ai vécu."),

- la dramatisation : « Avoir des pensées qui soulignent le caractére négatif de l’expérience. »
(Jermann & al., 2006, p.127, exemple d'item: "Je repense sans cesse au fait que ce que j’ai
vécu est terrible."),

- l'auto-reproche : «avoir des pensées dans lesquelles on se reproche ce qui est arrive. »
(Jermann & al., 2006, p.127, exemple d'item : "Je pense aux erreurs que j’ai commises par
rapport a ce qui s'est passe."),

- les reproches aux autres : « Avoir des pensées qui rendent les autres responsables de ce qui
s’est passe. » (Jermann & al., 2006, p.127, exemple d'item : "J’ai le sentiment que les autres

sont responsables de ce qui s est passé.").
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Le questionnaire comporte 36 items, qui peuvent étre cotés de 0 a 4 ou de 1 a 5 ("presque
jamais"/"parfois"/"Réguliérement"/"souvent"/"presque toujours™ et peut donner lieu a un
score total pour chacune de ses sous-échelles et pour les deux grandes dimensions stratégies
"adaptées” et "inadaptées"”.

A l'aide d'une analyse en composantes principales, Garnefsky & al. (2001) ont dégagé neuf
facteurs, qui correspondent aux neuf stratégies cognitives définies précédemment. La
consistance interne (alpha) va de .68 a .83 pour chacune des neuf sous-échelles. La structure
en neuf facteurs a été confirmée dans la version francaise de la CERQ, avec des coefficients
alpha de .68 a .87. Les scores totaux obtenus pour les stratégies "adaptées™ sont positivement
corrélés aux scores de dépression, tandis que les scores aux stratégies "inadaptées” sont
négativement corrélés a la dépression (r=-.26 et r=.39, p<.01).

Les scores moyens, chez une population non clinique anglophone, sont de 45.65 (ET=12.24)
pour les stratégies "adaptées"” et de 27 (ET=8) pour les stratégies "inadaptées" (Garnefsky &
al., 2001). Des scores élevés a ces échelles indiquent un recours fréquent aux variables

correspondantes.

3.1.3.1.4 Le Coping with Health Injuries and Problems

Le CHIP (Coping with Health Injuries and Problems) de Endler, N. S., Parker, J.D.A., &
Summerfeldt, J. (1998) a été développé pour faire face a I’inadaptation d’échelles de coping
telle que le WCQ (Way of Coping Questionnaire) auprés des personnes ayant des problémes
de santé.

Endler, Courbasson & Fillon (1998) ont effectué une validation de I'outil en langue francaise.

Ils ont mis en évidence quatre sous-échelles, a 1’aide d’une analyse factorielle :
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= le coping palliatif : il concerne les tentatives du malade pour soulager sa souffrance,
comme dormir davantage, par exemple,

= |e coping instrumental : il consiste a rechercher des informations a propos de la maladie,

= |e coping distraction : elle consiste & tenter de réorienter son attention en pensant a des
choses plus agréables, en ayant des activités sans lien avec la maladie ou en essayant de
passer de bons moments avec les autres,

= le coping émotionnel consiste & centrer son attention sur les aspects émotionnels associés
a la maladie (tristesse, frustration, etc.).

L’échelle, traduite en francais, est constituée de 32 items, tels que « Je fais ce que mon

docteur me dit de faire » ou « J’invite les gens a venir me voir », par rapport auxquels les

participants se situent entre 1 et 5 (de « Non, pas du tout » a « Oui, tout a fait »). Les scores

bruts vont de 8 a 40 pour chaque sous-échelle et peuvent étre transformeés en notes T, a I’aide

d’une feuille de profil. Plus les scores aux sous-échelles sont élevés, plus le participant a

recours aux stratégies de coping correspondantes.

La CHIP répond aux criteres psychométriques : les différents facteurs ont montré une

consistance interne satisfaisante (Alpha de Cronbach compris entre .65 et .79) et il existe une

bonne stabilité temporelle a deux semaines d’intervalle (corrélations de .64 a .85).

3.1.3.1.5 La Pain Catastrophizing Scale

La Pain Catastrophizing Scale (PCF-CS) de Sullivan, Bishop & Pivik (1995) permet de
mesurer la dramatisation de la douleur. Ces auteurs définissent la dramatisation de la douleur
comme un ensemble de contenus mentaux négatifs, qui affectent I'expérience présente ou
future de la douleur (notamment au travers de la surestimation des conséquences négatives de
la douleur). Cette échelle est composée de 13 items formulés sous forme d’affirmations

(comme « J’ai peur que la douleur empire. », « Il n’y a rien que je puisse faire pour réduire



210

lintensité de la douleur. ») auxquelles les participants peuvent répondre de 0 « Pas du tout »
a4 « Tout le temps ». Elle peut faire I'objet d'un calcul du score total (de 0 & 52) ou du score a
trois sous-échelles (total des items concernés), a savoir : la rumination (tendance a exagérer la
gravite de la douleur), la magnification (centration excessive sur la douleur) et I'impuissance
(perception d'une capacité faible & composer avec la douleur).

Plus le score total est éleveé, plus le participant a tendance a dramatiser la douleur.

French & al. (2005) ont proposé une validation de 1’échelle en langue frangaise et ont
confirmé la structure factorielle de I'échelle, avec des coefficients alpha de .77 & .83 pour les
trois sous-échelles. Ils ont aussi montré une bonne cohérence interne pour I’ensemble de
I’échelle (alpha de .91) et une bonne fidélité test-retest (r =0.85).

En population saine, les moyennes obtenues vont de 18.25 (ET=9.7) dans I'étude de validation

francaise a 20.9 (ET=12.5) dans I'étude de validation de la version anglophone.

3.1.3.2 Les outils d'évaluation destinés a la mesure de la douleur (intensité, répercussions

émotionnelles) et du handicap

3.1.3.2.1 Le Multidimensional Pain Inventory

Pour évaluer I’intensité subjective de la douleur, la détresse émotionnelle suscitée par la
douleur et le handicap, nous avons utilise la section 1 du Multidimensionnal Pain Inventory
(MPI) de Kerns, Turk & Rudy (1985). Cette section est composée de 19 items, qui sont des
échelles de Likert sur lesquelles les participants doivent se positionner entre 0 et 6. Elle

comporte plusieurs dimensions :
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- la sévérité de la douleur (intensité et souffrance : " Evaluez le niveau de votre douleur en ce
moment", "A quel point souffrez-vous a cause de votre douleur ?", " En moyenne, a combien

évaluez-vous l'intensité de votre douleur durant la derniére semaine ?"),

- I’interférence de la douleur (handicap au sens de la géne occasionnée par la douleur, dans
les activités de la vie courante telles que le travail, les loisirs, la vie sociale et familiale,
exemple : "A quel point votre douleur a-t-elle changé votre capacité a prendre part a des
activités récréatives ou a d'autres activités sociales?"),

- la détresse émotionnelle provoquée par la douleur (exemples : "Durant la derniere semaine,
a quel point avez-vous été irritable ?", "Durant la derniére semaine, a quel point avez-vous
été tendu ou anxieux ?"),

- le controle sur sa vie (sentiment d'avoir le contrdle sur sa vie, exemple d'item : "A quel point
avez-vous l'impression d'avoir été en mesure de gérer vos problemes durant la derniére
semaine ?"),

- le support (soutien de la part de la personne la plus proche, généralement le conjoint,
exemple d'item : "A quel point votre conjoint est-il attentif & votre probléme de douleur ?").
Des scores élevés a ces sous-échelles indiquent une intensité élevée de la variable
correspondante.

Le MPI a fait I’objet d’une validation en langue frangaise (Laliberté¢ & al., 2008) qui permet
de mettre en évidence de bonnes qualités psychométriques et en 1’occurrence une bonne

homogénéité pour chacune des sous-échelles (Alpha de Cronbach compris entre .68 et .87).

3.1.3.2.2 Le Fibromyalgia Impact Questionnaire

Pour évaluer les symptomes et les conséquences de la fibromyalgie, nous avons utilisé le

Fibromyalgia Impact Questionnaire (FIQ) de Burckhardt & al. (1994). Il permet d'évaluer le



212

fonctionnement physique, I'aptitude a travailler, la dépression et l'anxiété, le sommeil, la
douleur, la raideur musculaire, la fatigue et le bien-étre. L'échelle est composée de 20 items,
qui se présentent sous la forme d'échelles de lickert :

- les items 1 & 11 se composent d'une question ("Etes-vous capable de : ") et de 11
propositions relatives a la capacité d'effectuer différentes taches physiques (exemples :
"Marcher plusieurs centaines de metres", "Faire les courses."). Chacune de ces propositions
est cotée de 0 a 3 ("toujours"/"la plupart du temps"/"de temps en temps"/"jamais").

- I'item 12 est relatif au bien étre ("Combien de jours vous étes vous senti bien ?" c6té de 0 a
7).

- les items 13 et 14 sont relatifs au travail : nombre de jours d'absence de 0 a 7 et évaluation
de l'intensité de la géne provoquée par la douleur de 0 a 10.

- les items 15 a 18 concernent l'intensité des symptdmes de la fibromyalgie (fatigue, douleur,
raideur) et sont cotés de 0 a 10.

- les items 19 et 20 concernent les répercussions émotionnelles de la fibromyalgie (tension,
inquiétude, dépression) et sont cotés de 0 a 10.

Des scores élevés a ces sous-échelles indiquent une intensité élevée de la variable
correspondante.

Le FIQ est une mesure composite (les mesures sont diverses et ne peuvent pas toujours se
regrouper entre elles). Tous les items ne peuvent donc pas donner lieu au calcul d'un
coefficient alpha. Il a fait I’objet d’une validation en langue frangaise (Perrot & al., 2003), qui
permet cependant de mettre en évidence de bonnes qualités psychométriques et en
I’occurrence une bonne homogénéité pour la mesure du fonctionnement physique (.84) et la

capacité a travailler (.80).
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3.1.3.2.3 La Hospital Anxiety and Depression Scale

La HADS de Zigmond et Snaith (1983) permet de mesurer l'anxiété et la dépression des
participants. Il s’agit d’une échelle composée de 14 items mesurant deux facteurs: 1’un
concernant la dépression et ’autre 1’anxiété. Les participants doivent se positionner entre 0 et
3, par rapport a des affirmations telles que « Je me sens tendu(e) ou énervé(e) » (anxiété) ou
«J'ai l'impression de fonctionner au ralenti. » (dépression). Le score total peut aller de 0 a 42
et il est possible de calculer un score de dépression et un score d'anxiété (de 0 a 21). Plus la
note est élevée a chacune des sous-echelles, plus le sujet présente d'intensité pour la
souffrance correspondante (anxiété et/ou dépression). Il existe des scores seuils : pour un
score de dépression et/ou d'anxiété entre 8 et 10, il est possible d'évoquer une pathologie
dépressive et/ou anxieuse douteuse et au dela de 10, une pathologie dépressive et/ou anxieuse
certaine.

Bjelland & al. (2002) ont effectué une synthese des données psychométriques issues de la
HADS dans différentes langues, y compris le francais. La HADS présente une bonne
consistance interne, avec un Alpha de Cronbach de .89 pour I'anxiété et la dépression dans la
version francaise de I'échelle. La synthese de I'ensemble des études montre que la fidélité test-
retest, a un intervalle de deux semaines, est satisfaisante avec une corrélation supérieure a
.80). La validité concourante est modérée a élevée pour I’anxiété et la dépression : la HAD-D
(dépression) a eté comparée au Beck Depression Inventory avec des corrélations allant de .62

a .73 et la HAD-A (anxiété) au Spielberger State and Trait Anxiety Inventory avec des

corrélations allant de .64 a .81. Les qualités psychométriques de la HADS sont donc correctes.
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3.1.4 Récupération des données

Pour les donneées issues des participants atteints de douleur chronique et ayant complété des
versions papier, les données issues des questionnaires ont été saisies a la main, sur le logiciel
de statistiques SPSS 20. Pour I'ensemble des autres données, qui émanent de questionnaires
complétés en ligne, les données ont été récupérees en ligne, par l'intermédiaire du logiciel

EXCEL, puis transférées dans le logiciel SPSS 20.

3.1.5 La démarche statistique

Toutes les analyses statistiques seront réalisées au moyen des logiciels SPSS et Amos 20 pour
les Modeles d'Equations Structurale (SEM, Structural Equation modeling). Pour le choix des
procédures statistiques et le contrdle des prémisses nécessaires a l'utilisation des tests
(distribution des variables, égalité des variances notamment), je me suis référée aux

recommandations de Yergeau (2013).

La démarche statistique va se décomposer en quatre étapes (voir tableau 20 pour une

présentation synthétique) :

1) une étape d'analyse descriptive, destinée a décrire les populations (variables
sociodémographiques, médicales et psychologiques) et a examiner la distribution des
variables (suivent-elle une distribution normale ? Test de Shapiro Wilks). Pour les variables
qui suivent une distribution normale, une moyenne et un écart-type seront donnés. Par contre,
pour les variables qui ne suivent pas une distribution normale, ces indices perdent leur sens,
du fait de leur sensibilité aux scores extrémes. Ils seront donc remplacés par la médiane et

I'intervalle (Chatelier & Durieux, 2003). La médiane est la valeur qui sépare la distribution en
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deux parties égales et I'intervalle est la différence entre le score le plus important et le moins

important.

2) Des statistiques bivariées et des comparaisons de moyennes, pour tester les liens existants
entre deux variables. En ce qui concerne les statistiques bivariées, le r de Pearson (si la
plupart des variables suivent une distribution normale) ou le R de Spearman (si la plupart des
variables ne suivent pas une distribution normale) seront utilisés.

Les analyses comparatives seront effectuées a l'aide d'une ANOVA (ou d'une ANCOVA si le
contréle d'une variable catégorielle supplémentaire est nécessaire) ou du test de Kruskal-
Wallis (test non paramétrique utilisé si les variables ne suivent pas une distribution normale).
Si une ANOVA (ou une ANCOVA) est utilisée, les tailles des échantillons étant trés
différentes, I'égalité des variances des différentes populations sera contr6lée, a l'aide du test de
Lévene. Le test de Kruskal-Wallis ne permet pas de controler I'effet de covariables : en cas de
variances inégales et si le contr6le de covariables est nécessaire (par exemple si les groupes
different en termes d'age), une ANOVA (ou une ANCOVA) sera utilisée et un test post-hoc
sévere (habituellement utilisé dans le cas de variances inégales) sera effectué (T3 de Dunett).
Ces analyses permettront d'une part de connaitre I'effet des variables sociodémographiques et
médicales et d'autre part a vérifier les hypotheses 1.1, 1.2 et 2. Les deux premiéres hypotheses
(1.1 et 1.2) concernent des modeles d'interactions entre gestion émotionnelle (identification et
verbalisation des émotions, suppression expressive, stratégies cognitives de régulation
émotionnelle, coping émotionnel et dramatisation de la douleur), détresse émotionnelle
provoquée par la douleur (dépression, irritabilité, anxiété, tension/inquiétude) et handicap
(handicap physique, difficultés pour accomplir les taches quotidiennes, avoir des loisirs ou
d'autres activités sociales). Elles supposent donc des corrélations entre ces différentes
variables. La troisieme hypothése (hypothése 2) concerne la comparaison des scores de

stratégies cognitives de régulation émotionnelle adaptées entre trois groupes différents
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(participants atteints de fibromyalgie vs participants atteints de douleur chronique vs
participants en bonne santé). 1l y aura donc une comparaison de moyennes a trois modalités

(avec I'ANOVA ou le test de Kruskal-Wallis).

3) des Modéles d'Equations Structurales (SEM). Les modeles d'équations structurales
permettent de modéliser un ensemble de relations entre variables. Ils donnent lieu a la fois au
calcul d'une série de régressions (équations structurales) et a la vérification de la cohérence de

I'ensemble du modele avec les données observées (Blunch, 2013 ; Byrne, 2010).

Jiai choisi d'utiliser des modeles d'équations structurales afin de pouvoir étudier des relations
entre des variables latentes (variables non-observées). Il y aura donc a la fois un modele de
mesure (destiné a évaluer les relations entre les variables latentes et leurs indicateurs
manifestes, c'est-a-dire les données observées) et des modeles structuraux (décrivant les
relations entre ces variables latentes). L'ensemble de ces deux types de modeles (modéle de
mesure et modele structural) constitue un modele général d'équations structurales. L'analyse
statistique du modéle de mesure précedera celle de deux modeles généraux d'équations
structurales, dont les indices d'ajustement feront I'objet d'une comparaison. Ces deux modéles
d'équations structurales sont destinés a la validation des hypothéses 1.1 et 1.2, relatives aux
interactions entre gestion émotionnelle, détresse émotionnelle provoquée par la douleur et
handicap (relation entre gestion émotionnelle et handicap, médiatisée par la détresse
émotionnelle ou relation entre détresse émotionnelle et handicap, mediatisée par la gestion
émotionnelle). Ces hypotheses décrivent des relations de médiation : les deux modéles
d'équations structurales devront donc répondre aux criteres nécessaires a la validation d'une
relation de médiation (définis par Baron & Kenny (1986), voir figure 4 et tableau 21).

Les variables latentes testées seront les suivantes :

> la gestion émotionnelle : ses indicateurs (données observées) sont issus de I'ensemble des

mesures relatives au coping et a la régulation émotionnelle (scores d'identification et de
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verbalisation des émotions, scores de stratégies cognitives de régulation émotionnelle
inadaptées, scores de suppression expressive, scores de coping émotionnel et de
dramatisation de la douleur)®.

> la détresse émotionnelle suscitée par la douleur, qui regroupe trois indicateurs de la
détresse émotionnelle provoquée par la douleur : un score de détresse émotionnelle
suscitée par la douleur (MPI), un score d'anxiété (tension et inquiétude du FIQ) et un score
de dépression (FIQ).

> le handicap : cette variable regroupe trois indicateurs permettant d'évaluer les
répercussions de la douleur et plus généralement de la fibromyalgie, sur la vie quotidienne.
Les indicateurs, au nombre de quatre, seront les scores aux items 2, 8 et 16 du MPI (ils
concernent respectivement les difficultés dans la vie de tous les jours, les capacités a
participer aux activités de loisirs ou a d'autres activités impliquant des contacts sociaux et

les difficultés pour accomplir les taches ménageres) et le score de handicap physique du

FIQ.

Chacun des modéles proposés (modéle de mesure et modéles généraux d'équations
structurales) fera lI'objet d'un examen relatif au nombre de parametres et de variables a estimer
par le logiciel. En effet, un modéle évalué par équations structurales doit toujours étre
surestimé (“"over-estimate" : une solution unique doit pouvoir étre trouvée pour le modele
analysé et cet examen se fait par un calcul simple : p étant le nombre de variables observées,
p(p+1)/2 = X puis X - le nombre de paramétres inconnus = nombre de degré de liberté. Le
résultat doit étre positif pour pouvoir parler d'un modele surestimé, voir Byrne, 2010).

Concernant la procédure utilisée sur AMOS, l'interface graphique sera utilisée (pour des

raisons de confort). Amos donne la possibilit¢ de choisir entre plusieurs parameétres

® LLa dramatisation de la douleur peut étre considérée comme une manifestation de la gestion émotionnelle, dans
la mesure ou elle implique a la fois une focalisation attentionnelle et des ruminations, en rapport avec un état
émotionnel provoqué par la douleur (peur).
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d'estimation : j'utiliserai le paramétre d'estimation "Maximum Likehood" (probabilité
maximale), dans la mesure ou ce parameétre permet d'obtenir les estimations de variances et de
covariances les moins biaisées possibles. Si les variables ne suivent pas une distribution
normale, un bootstrap sera utilisé, selon les recommandations et la procédure de Blunch
(2013).

AMOS propose deux options d'analyse par défaut, qui donnent les informations minimales
indispensables (test de Khi, régressions, variances et indices d'ajustement). Pour cette étude,
je demanderai au logiciel des informations complémentaires permettant d'améliorer
I'ajustement du modele, a savoir : les covariances (covariances of estimates) , les covariances
résiduelles (Residual covariances, qui correspondent a la part de covariance qui n'est pas
expliquée par nos variables : plus elle est proche de 0, meilleure elle est. En tout état de cause,
elle ne doit pas étre supérieure a 2) et les indices de modification (modification indices, pour
avoir des pistes d'amélioration du modele, qui toutefois ne seront utilisées que s'il y a des
arguments théoriques en ce sens). Le R2 (Squared multiple corrélations) sera également
demandé au logiciel, afin de connaitre le pourcentage de variance expliqué par le modéle

général d'équations structurales.

Tableau 20 : procédures statistiques, en fonction des hypotheses.

Hypothéses Tests statistiques
1.1 Relation entre gestion émotionnelle et handicap, r de Pearson ou R de Spearman,
médiatisée par la détresse émotionnelle. SEM.

1.2 Relation entre détresse émotionnelle et handicap, | r de Pearson ou R de Spearman,

médiatisee par la gestion emotionnelle. SEM.

2. Déficit du recours aux stratégies cognitives de ANOVA, ANCOVA ou Test de

régulation emotionnelle dites "adaptées”, chez les Kruskall-Wallis (en fonction de
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personnes atteintes de fibromyalgie, par rapport aux
participants ayant d'autres douleurs chroniques ou en

bonne santé

la distribution des variables)

Figure 4 : modele représentant une médiation

Tableau 21 : critéres nécessaires a la démonstration d'une médiation totale (Baron & Kenny,

1986).

1 I'existence d'une relation prédictive entre X et Y.

2 I'existence d'une relation prédictive entre X et M.

3 I'existence d'une relation prédictive entre M et Y.

4 I'existence d'une relation entre X et Y disparait, si M est prise en compte.
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3.2. Méthodologie qualitative (entretiens semi-directifs)

Le fait de compléter I'approche quantitative par une démarche qualitative va nous permettre
d'avoir une approche plus compréhensive, plus complexe et plus globale du vécu des
personnes atteintes de fibromyalgie. C'est un moyen de mieux connaitre I'expérience
subjective des personnes atteintes de fibromyalgie concernant la douleur, la gestion

émotionnelle et le handicap généré par la maladie.

3.2.1 Protocole

3.2.1.1 Recueil des données

Pour cette étude, les entretiens sont semi-structurés. En effet, des entretiens non-structurés ne
nous auraient pas permis d'explorer I'ensemble des themes que nous souhaitions aborder (la
douleur, les émotions, la gestion émotionnelle et le handicap) et des entretiens directifs
auraient amené trop de restrictions dans les possibilités de réponses (de ce fait, ils auraient fait

doublon avec I'approche quantitative par questionnaires).

L'approche qualitative par questionnaire porte uniquement sur des participants atteints de
fibromyalgie, étant donné que la lourdeur de I'outil (retranscription et analyse tres longues et
davantage détaillée que pour une approche quantitative) ne permettait pas de travailler sur de
gros échantillons. L'absence de statistiques et la volonté d'analyser des points de vue
subjectifs justifient également la petite taille de I'échantillon (n=10). En effet, les entretiens
ont pour but de réintroduire la complexité inhérente a I'expérience individuelle de la maladie
et, de ce fait, de pouvoir mieux comprendre les processus qui pourraient expliquer les
interactions entre douleur (sensations, détresse émotionnelle), gestion émotionnelle et
handicap. Ils nous permettront aussi d'obtenir des informations concernant le contexte

d'apparition des interactions entre détresse émotionnelle provoquée par la douleur et gestion
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émotionnelle, ainsi que de tester notre hypothése 3 (description, par les participants, de
stratégies de gestion émotionnelle et d'un vécu personnel de la maladie différents, en fonction

de leur parcours de vie).

Les entretiens ont été réalisés a I'aide d'un guide d'entretien (consultable en annexes X), en
collaboration avec plusieurs enseignants-chercheurs. L'objectif de cette grille d'entretien était
d'explorer le champ du vécu de la fibromyalgie, des émotions et de la gestion émotionnelle,
de fagon suffisamment globale pour voir apparaitre des éléments qui n'auraient pas pu étre
appréhendés par le biais d'une recherche quantitative. Elle a donc été construite de facon a
aborder le plus largement possible tout ce qui concerne I'expérience de la douleur, chez les
personnes atteintes de fibromyalgie (aspects descriptifs de la douleur, événements de vie
précédents la maladie et au cours de la maladie, gestion de la douleur, handicap, réle de
I'entourage, conséquences émotionnelles, gestion émotionnelle et interaction entre gestion
émotionnelle et douleur). L'organisation des questions permet de partir du général (tout ce
qu'on peut dire sur le theme de la douleur) pour aller vers des aspects plus spécifiques a la
thématique de cette étude (comment le participant gere ses émotions et quelles sont les

interactions avec la douleur).

Avant de procéder aux entretiens, j'ai été entrainée a l'aide de jeux de r6le par mon directeur

de thése et une camarade doctorante.

3.2.1.2 Précautions éthiques

Je suis psychologue clinicienne et je suis la seule personne & avoir regu les participant et
réalisé les entretiens.
Les rendez-vous avec les participants ont été pris soit par mail, soit par téléphone. Lors de ces

premiers contacts, j'ai (re)donné plusieurs informations aux participants, a savoir :
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- que les entretiens sont destinés a une recherche en psychologie et plus précisément a ma
these de doctorat en psychologie,

- que les entretiens portent sur la fibromyalgie et les émotions,

- gu'ils ont lieu en face a face (s'ils habitent Paris ou la petite couronne) ou par téléphone s'ils
vivent en banlieue éloignée ou en province,

- qu'ils sont enregistrés par dictaphone, que ce soit en face a face ou par téléphone,

- qu'ils sont confidentiels, c'est-a-dire que seuls moi-méme et mon directeur de recherche
sommes susceptibles de les écouter,

- que le traitement des données est totalement anonyme et ne permet pas de retrouver I'identité
des participants,

- que les participants peuvent se rétracter a tout moment, concernant leur participation a la

recherche.

Juste avant le début des entretiens, je me suis assurée que les personnes avaient bien compris
ces éléments d'information. Si ce n'était pas le cas, je les leur reformulais et répondais a leur
questions. Aprés la signature du consentement éclairé (en annexes XIllII), je déclenchais

I'enregistrement par dictaphone.

Etant donné les difficultés des participants pour se déplacer, en raison de la fibromyalgie, j'ai
rencontré 8 participants en face a face dont 4 au local de I'association Fibromyalgie France, 3
a leur domicile et une sur son lieu de travail. Pour les deux participants restant, I'entretien a

été effectue par téléphone, étant donné qu'ils habitaient en province.

Les entretiens ont duré entre 1h06 et 1h36 (u=1h18). lls ont été retranscrits verbatim, par moi-

méme.
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3.2.1.3 Lieu de recueil des données

Les données ont été recueillies grace au soutien de I'association Fibromyalgie France, qui a
diffusé :

- un e-mail a I'ensemble des adhérents de I'association résidant en Ile de France,

- un message, sur leur site internet, invitant les personnes atteintes de fibromyalgie a me

contacter pour participer a un entretien.

Initialement, seuls les participants vivant en lle de France, et donc pour lesquels I'entretien
pouvait avoir lieu en face-a-face, devaient participer. Cependant, du fait du peu de réponses
obtenues pour les entretiens, il a été nécessaire d'accepter la participation de personnes vivant
en province et d'effectuer des entretiens téléphoniques (deux entretiens ont eu lieu par

télephone).

3.2.2 Participants

3.2.2.1 Critéres d'inclusion et d'exclusion

Criteres d'inclusion :

- Avoir recu le diagnostic de fibromyalgie depuis au moins 3 mois,
- Avoir été diagnostique par au moins un médecin (genéraliste ou spécialiste),
- Etre &4gé d'au moins 18 ans au moment de la passation des questionnaires,

- Avoir donné son consentement pour l'entretien.
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Criteres d'exclusion :

- souffrir d'un trouble psychotique ou neurologique sévere, ne permettant pas de répondre
adéquatement aux questions,

- avoir des difficultés pour s'exprimer en francais,

- avoir pose soi-méme le diagnostic de fibromyalgie (souvent par le biais d'internet),

- souffrir actuellement d'une maladie évolutive pouvant conduire a la mort (cancer, sclérose
en plaque, lupus), dans la mesure ou le risque Iétal impliquerait un vécu différent de la

douleur (douleur réellement mortifére).

3.2.2.2 Caractéristiques sociodémographiques de I’échantillon’

J'ai effectué les entretiens aupres de 10 participants volontaires, atteints de fibromyalgie, dont
2 hommes. La composition de I'échantillon permet de montrer la diversité des situations
possibles. Ici, la présence de deux hommes, sur un échantillon de si petite taille, est
relativement exceptionnelle. A cela s'ajoute des écarts d'age importants et notamment la
présence de deux participants assez jeunes (28 et 35 ans), ainsi qu'une diversité des niveaux

socioculturels, comme le montre les chiffres présentés dans le paragraphe suivant.

Les participants ont entre 28 et 59 ans (u=43,7 ans, ET=10). Quatre d'entre eux sont
célibataires, tandis que les six autres sont mariés. Ils ont entre 0 et 4 enfants (u=1,5 ; ET=1,4).
Sur le plan du niveau socioculturel : 5 participants ont un niveau bac+2 a bac+4, 2
participants ont un niveau CAP/BEP, 2 participants n‘ont aucun dipléme et un seul participant
a un niveau supérieur a bac+5.

Sur le plan de l'origine culturelle : 5 participants sont d'origine francaise (eux-mémes et leurs

parents sont nés en France), 2 participants sont portugais (eux et leurs parents sont nés au

® Pour préserver l'anonymat des participants, jai choisi de présenter les données sociodémographiques de fagon
collective, malgré I'intérét d'une présentation individuelle du sexe, de I'age et du niveau socioculturel.
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Portugal), 1 participant est d'origine algérienne (lui-méme et ses parents sont nés en Algérie),
2 participants ont une origine culturelle mixte (tous sont nés en France, mais I'un d'entre eux a
un de ses parents né en France et l'autre né en Algérie et un d'entre eux a un parent né en
France et l'autre au Portugal).

Sur le plan de I'activité professionnelle : 6 participants travaillent a temps plein, 1 a mi-temps
et 3 ont interrompu leur activité professionnelle, en raison de la fibromyalgie (respectivement

depuis 1 an %, 3 ans et 5 ans).

Tableau 22 : caractéristiques sociodémographiques des participants.

N=10

Age 43,7+ 10
Femmes/hommes 8/2
Statut marital (célibataires/mariés) 4/6
Nombre d'enfants 1,5+1,4
Niveau socioculturel (pas de dipléme/BEP/bac +2 a +4/bac +5 et +) 2/2/5/1
Ethnicité (francais/portugais/algérien/mixte) 521112
Activité (oui/non) 7/3
Rythme d'activité (temps plein/mi-temps) 6/1

3.2.2.3 Caractéristiques médicales de I’échantillon

L'ensemble des 10 participants ont recu le diagnostic de fiboromyalgie, soit par un spécialiste

rhumatologue (n=6) ou neurologue (n=2), soit par un médecin généraliste (n=2).

La durée des douleurs varie entre 3 et 42 ans, avec une grande variabilité inter-individuelle

(u=12,7, ET=13,3).
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L'intensité de la douleur depuis les 7 derniers jours, sur une échelle de 0 a 10 (EVA), est forte

a tres forte. Elle varie de 6 a 10 (u=8,6, ET=1,6).

Sur le plan du traitement médicamenteux, 6 participants prenaient un traitement et 4
participants n'en prenaient pas. Parmi ceux qui en prenaient (en sachant qu'une méme
personne peut en prendre plusieurs) : 3 consommaient des antidépresseurs, 1 des médicaments
de pallier 1 (antidouleurs non-morphiniques comme le paracétamol ou les AINS), 2 des
médicaments de pallier 2 (morphiniques faibles), 1 des médicaments de pallier 3
(morphiniques forts), 1 des anxiolytiques et 3 dautres médicaments (exemples

antiparkinsonien, médicaments de phytothérapie).

Seuls 2 participants bénéficiaient d'un suivi psychologique (respectivement depuis 18 et 20

mois).

Tableau 23 : caractéristiques médicales des participants.

N=10
Origine du diagnostic (rhumatologue/neurologue/généraliste) 6/2/2
Durée des douleurs 12,7+13,3
Intensité des douleurs 8,6+1,6
Traitement médicamenteux (oui/non) 6/4
Contenu du traitement médicamenteux (pallier 1/pallier 2/pallier 1/2/1/3/1/3
3/antidépresseurs/anxiolytiques/autres)
Suivi psychologigue (oui/non) 2/8
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3.2.3 Traitement des données

3.2.3.1 Choix de la méthodologie de traitement des données

Afin d'essayer de rester au plus prés du contenu des propos des participants (dans la mesure
du possible), jai choisi d'utiliser une méthodologie descriptive, a savoir I'analyse thématique.
Pour cela, je me suis appuyée sur l'article de Vaismoradi & al. (2013), qui porte sur la
méthodologie de l'analyse de contenu et de l'analyse thématique et compare ces deux
méthodes. Selon eux, I'analyse thématique est une approche descriptive (mais qui reste pour
autant riche et complexe), permettant d'identifier, d'analyser et de décrire les différents themes
a travers les données. Les themes correspondent a l'intégration des différents éléments
disparates, issus des données, dans des ensembles et des sous-ensembles cohérents. Ce type
d'approche qualitative nécessite d'admettre que les données sont plus ou moins précises et
veridiques, l'objectif du chercheur étant de repérer (aussi bien que possible) le véritable
comportement, les attitudes et les motivations des personnes interviewees (et donc ce qui se

passe, le processus).

3.2.3.2 Processus détaillé d'analyse des données

Le processus d'analyse des données repose sur la méthodologie d'analyse thématique de
Brown & Clarck (2006), décrite par Vaismoradi & al. (2013). Il s'agit d'un processus itératif,
c'est-a-dire qu'il n'est pas obligatoirement linéaire et qu'il peut y avoir des allers-retours entre

les différentes etapes.
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Les étapes d'analyse du contenu sont les suivantes :

1. Se familiariser avec les données : retranscrire ; lire et relire les données ; prendre des notes
sur les données (le but étant d'avoir une vue d'ensemble cohérente),

2. Générer les codes initiaux : coder systématiquement les éléments intéressants de I'ensemble
des données ; comparer les données correspondantes a chaque code (les codages utilisés pour
cette études sont consultables en annexes X1 et XII),

3. Rechercher les themes : comparer les codes a l'intérieur de thémes potentiels ; rassembler
toute les données pertinentes pour un theme potentiel,

4. Examiner les thémes : vérifier que les thémes de travail sont en relation avec les codes
extraits et I'ensemble des données, afin de générer une carte thématique. La carte thématique
peut prendre la forme d'une représentation graphique des relations entre les themes. Ces
relations peuvent étre de différentes natures, & savoir : des liens de subordination (un théme
est plus important qu'un autre ou des sous-thémes ne prennent sens qu'en tant que parties
constitutives d'un autre théme), des liens de complémentarité (un théme éclaire un autre
théme) ou d'opposition. Les choix du chercheur doivent étre induits par le contenu des
données,

5. Définir et nommer les themes : utiliser I'analyse en cours (€laboration de la cartographie)
pour affiner les spécificités de chaque theme ; générer un nom pour chaque théme, assorti
d'une définition claire,

6. Produire le rapport : effectuer une selection des extraits les plus vivaces ; compiler des
exemples d'extraits ; faire une analyse finale des extraits sélectionnés ; établir des liens avec la

question de recherche et la littérature ; produire le rapport d'analyse.

Les codages et les regroupements thématiques seront effectues a I'aide du logiciel ATLAS TlI.
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4eme partie : RESULTATS
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4.1 Résultats de la démarche quantitative

4.1.1 Reésultats descriptifs

4.1.1.1 Test de normalité des principales variables

J'ai effectué des tests de normalité pour pouvoir déterminer : (1) quelles sont les informations
les plus pertinentes a donner dans la presentation descriptive ? En effet, la moyenne et I'écart-
type sont généralement donnés dans le cas de variables qui suivent une distribution normale.
Quand les variables ne suivent pas une distribution normale, l'utilisation de la médiane et de
I'intervalle interquartile (différence entre le troisieme et le premier quartile) sont préférables.
(Dart & Chatellier, 2003) et (2) quels sont les calculs statistiques les plus pertinents pour
valider mes hypotheses (tests paramétriques ou non-paramétriques, choix de l'usage d'un

bootstraap pour corriger des biais liés a la distribution des variables) ?

Pour évaluer la normalité des distributions, j'ai utilisé le test de Shapiro-Wilks. Ce test a été
créé spécifiquement pour faire un diagnostic de normalité. J'ai choisi ce test parce qu'il a été
évalué comme étant plus puissant que d'autres tests de normalité tels que le test Anderson-
Darling ou le test de Kolmogorov-Smirnov (Razali & Wah, 2011). Comme tous les tests de
normalité, il s'interpréte de la facon suivante : si le test ne permet pas de rejeter I'nypothése

nulle (HO), alors le test est significatif (p<.05) et la distribution ne suit pas une loi normale.

Variables du groupe de participants atteints de fibromyalgie : seuls les scores de stratégies
cognitives adaptées de régulation émotionnelle (CERQ), le score de handicap physique (FIQ)
et le score total d'anxiété et de dépression (HADS) suivent une distribution normale.

L'ensemble des autres variables utilisées dans cette étude ne suivent pas une distribution
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normale. Ces variables sont : l'alexithymie, la suppression expressive, les stratégies cognitives
inadaptées, le coping émotionnel, l'interférence de la douleur, la sévérité de la douleur, la
détresse emotionnelle provoquée par la douleur, la dramatisation de la douleur, I'anxiété et la

dépression.

Variables du groupe de participants atteints de douleur chronique (non fibromyalgiques) :
I'ensemble des variables suit une distribution normale, a savoir les scores d'alexithymie, de
stratégies cognitives de régulation émotionnelle (adaptées et inadaptées), de coping
émotionnel, de dramatisation de la douleur, de suppression expressive, de détresse
émotionnelle, d'interférence de la douleur, de séverité de la douleur, de dépression et

d'anxiété.

Variables du groupe contrdle de participants en bonne santé : les scores d'alexithymie et de
stratégies cognitives adaptées de régulation émotionnelle suivent une distribution normale.
Par contre, les scores de stratégies cognitives inadaptées de régulation émotionnelle, la
dramatisation de la douleur et la suppression de I'expression émotionnelle ne suivent pas une

distribution normale.

4.1.1.2 Statistiques descriptives des principales variables

La détresse émotionnelle (sous-échelle de détresse émotionnelle du MPI et items 9 et 10 du

FIQ)

Pour les participants atteints de fibromyalgie : ils obtiennent des scores de détresse

émotionnelle au MPI allant de 1 & 18, avec une médiane de 11 (intervalle=4) et des scores
d'anxiété (tension et inquiétude) et de dépression au FIQ allant respectivement de 0 a9 et de 0

a 10 avec des médianes de 6 et 5 (intervalles = 4 et 6). Cela signifie que ces participants ont



232

tendance a présenter des scores de détresse émotionnelle, d'anxiété et de dépression modérés a

élevés.

Pour les participants atteints de douleur chronique (non fibromyalgiques) : ils obtiennent des

scores de détresse émotionnelle au MPI allant de 0 a 18, avec une moyenne de 9,86 (ET=3,7).
Cela signifie que ces participants ont tendance a présenter des scores de détresse émotionnelle
modérés. Les participants atteints de douleur chronique n‘ont pas compléteé le FIQ, qui est un

questionnaire spécifique a la fibromyalgie.

Les participants en bonne santé n‘ont pas complété ce questionnaire, qui est spécifique a la

douleur chronique.

Le handicap (Interférence du MPI et handicap physique du FIQ)

Pour les participants atteints de fibromyalgie : ils obtiennent des scores d'interférence de la

douleur qui varient de 6 a 54 avec une médiane de 39 (intervalle=13) et des scores de
handicap physique qui varient de 0 a 3 avec une moyenne de 1,46 (ET=0,54). Cela signifie
que ces participants ont tendance a présenter des scores d'interférence de la douleur modérés a

élevés, tandis que les scores de handicap physique sont modérés.

Pour les participants atteints de douleur chronigue (non fibromyalgiques) : ils obtiennent des

scores d'interférence de la douleur qui varient de 0 a 54 avec une moyenne de 34,67
(ET=11,4). Cela signifie que ces participants ont tendance a présenter des scores

d'interférence de la douleur modérés a élevés.

Les participants en bonne santé n'ont pas complété ce questionnaire, qui est spécifique a la

douleur chronique.
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L alexithymie (TAS-20)

Pour les participants atteints de fibromyalgie : ils obtiennent des scores d'alexithymie qui

varient de 22 a 88 (médiane = 55, intervalle=17). 31,6% des participants atteints de
fibromyalgie sont alexithymiques (ils atteignent la note seuil de 61). Pour comparer ces scores
avec la moyenne de I'étude de validation de I'échelle (moyenne = 48,78, ET=10,11, Bagby &
al., 2014), j'ai aussi fait la moyenne de cette étude (moyenne=54.08, ET=12,19). La moyenne
du groupe de participants atteints de fibromyalgie est supérieure de 5,3 points, par rapport a

celle de la population en bonne santé sur laquelle repose I'étude de validation de I'échelle.

Pour les participants atteints de douleur chronigue (non fibromyalgiques) : ils obtiennent des

scores d'alexithymie qui varient de 29 a 77 (moyenne=52, écart-type=11,5). 20,5% des
participants atteints de douleur chronique (non fibromyalgiques) sont alexithymiques (ils
atteignent la note seuil de 61). La moyenne du groupe de participants atteints de douleur
chronique (non fibromyalgiques) est supérieure de 3,2 points, par rapport a celle de la
population en bonne santé sur laquelle repose I'étude de validation de I'échelle (moyenne =

48,78, ET=10,11, Bagby & al., 2014).

Pour les participants en bonne santé : ils obtiennent des scores d'alexithymie qui varient de 24

a 68 (moyenne=41,86, écart-type=10,5). 5,6% des participants en bonne santé sont
alexithymiques (ils atteignent la note seuil de 61). La moyenne du groupe de participants en
bonne santé est inférieure de 6,9 points, par rapport a celle de la population en bonne santé sur
laguelle repose I'étude de validation de I'échelle (moyenne = 48,78, ET=10,11, Bagby & al.,

2014).
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Les stratégies cognitives de regulation émotionnelle (CERQ)

Pour les participants atteints de fibromyalgie : ils obtiennent des scores de stratégies

cognitives de régulation émotionnelle adaptées qui varient de 27 a 100 (moyenne=61,4 ;
ET=14,4). Cette moyenne est inférieure de 4,1 points par rapport a celle de la population en
bonne santé sur laquelle repose I'étude de validation en langue francaise (moyenne= 65,54 ;
ET=13,2 ; Jermann & al., 2006).

Ils obtiennent des scores de stratégies cognitives de régulation émotionnelle inadaptées qui
varient de 16 a 73 (médiane=37 ; intervalle =17). Pour comparer ces scores avec la moyenne
de I'étude de validation de I'échelle en frangais (moyenne=36,9 ; ET=8,5, Jermann & al.,
2006), j'ai aussi fait la moyenne de cette étude (moyenne=37,5). La moyenne du groupe de
participants atteints de fibromyalgie est supérieure de 0,6 points, par rapport a celle de la

population en bonne santé sur laquelle repose I'étude de validation de I'échelle.

Pour les participants atteints de douleur chronigue (non fibromyalgiques) : ils obtiennent des

scores de stratégies cognitives de régulation émotionnelle adaptées qui varient de 30 a 96
(moyenne=65,8 ; ET=14,7). Cette moyenne est supérieure de 0,3 points, par rapport a celle de
la population en bonne santé sur laquelle repose I'étude de validation en langue francaise
(moyenne= 65,54 ; ET=13,2 ; Jermann & al., 2006).

Ils obtiennent des scores de stratégies cognitives de régulation émotionnelle inadaptées qui
varient de 17 a 69 (moyenne=37,45 ; écart-type=11,4). Cette moyenne est supérieure de 0,5
points, par rapport a celle de la population en bonne santé sur lagquelle repose I'étude de

validation en langue francaise (moyenne=36,9 ; ET=8,5, Jermann & al., 2006).

Pour les participants en bonne santé : ils obtiennent des scores de stratégies cognitives de

régulation émotionnelle adaptées qui varient de 29 a 96 (moyenne=66,8 ; ET=13,3). Cette
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moyenne est légérement supérieure de 1,26 points, par rapport a celle de la population en
bonne santé sur laquelle repose I'étude de validation en langue francaise (moyenne= 65,54 ;
ET=13,2 ; Jermann & al., 2006).

IIs obtiennent des scores de stratégies cognitives de régulation émotionnelle inadaptées qui
varient de 21 a 59 (médiane=34 ; intervalle =10). Pour comparer ces scores avec la moyenne
de I'étude de validation de I'échelle en frangais (moyenne=36,9 ; ET=8,5, Jermann & al.,
2006), j'ai aussi fait la moyenne de cette étude (moyenne=35,3). La moyenne du groupe de
participants en bonne santé de cette étude est inférieure de 1,6 points, par rapport a celle de la

population en bonne santé sur laquelle repose I'étude de validation de I'échelle.

La réévaluation cognitive et la suppression expressive (ERQ)

Pour les participants atteints de fibromyalgie : ils obtiennent des scores de réévaluation

cognitive qui varient de 1 a 7 (médiane=4,33, intervalle=2) et des scores de suppression
expressive qui varient de 1 a 7 (médiane=3,75, intervalle=2). Pour comparer ces scores avec
la moyenne de I'étude de validation de I'échelle en francais (moyenne=4,17 ; ET=1,26 pour la
réévaluation et moyenne=3,12 ; ET=1,36 pour la suppression, Christophe & al., 2009), jai
aussi fait la moyenne de cette étude (moyenne=4,3 ; ET=1,4 pour la réévaluation et
moyenne=3,63 ; ET=1,4 pour la suppression). Les moyennes du groupe de participants
atteints de fibromyalgie sont tres légérement supérieures, que ce soit pour la réévaluation
cognitive (de 0,13 points) ou la suppression (de 0,5 points), par rapport a celles de la

population en bonne santé sur laquelle repose I'étude de validation de I'échelle.

Pour les participants atteints de douleur chronique (non fibromyalgiques) : ils obtiennent des

scores de réévaluation cognitive qui varient de 1 a 7 (moyenne=4,9, ET=1,4) et des scores de

suppression expressive qui varient de 1 a 7 (moyenne=3,96, ET=1,5). Les moyennes du
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groupe de participants atteints de douleur chronique (non fibromyalgiques) sont supérieures,
que ce soit pour la réévaluation cognitive (de 0,7 points) ou la suppression (de 0,8 points), par
rapport a celles de la population en bonne santé sur laquelle repose I'étude de validation de
I'échelle (moyenne=4,17 ; ET=1,26 pour la réévaluation et moyenne=3,12 ; ET=1,36 pour la

suppression, Christophe & al., 2009).

Pour les participants en bonne santé : ils obtiennent des scores de réévaluation cognitive qui

varient de 1 a 7 (moyenne=4,56 , ET=1,24) et des scores de suppression expressive qui
varient de 1 a 7 (médiane=3, intervalle=2,25). Pour comparer ces scores avec la moyenne de
I'étude de validation de I'échelle en francais (moyenne=4,17 ; ET=1,26 pour la réévaluation et
moyenne=3,12 ; ET=1,36 pour la suppression, Christophe & al., 2009), j'ai aussi fait la
moyenne des scores de suppression expressive (moyenne=3,3 ; ET=1,5). Les moyennes du
groupe de participants en bonne santé de cette étude sont légérement supérieures, que ce soit
pour la réévaluation cognitive (de 0,4 points) ou la suppression (de 0,2 points), par rapport a

celles de la population en bonne santé sur laquelle repose I'étude de validation de I'échelle.

Le coping émotionnel (CHIP)

Pour les participants atteints de fibromyalgie : ils obtiennent des scores de coping émotionnel

qui vont de 8 a 40 (médiane=28, intervalle=11). Ces scores correspondent a un usage modéré

des stratégies de coping émotionnel.

Pour les participants atteints de douleur chronigue (non fibromyalgigue) : ils obtiennent des

scores de coping émotionnel qui vont de 10 a 40 (moyenne=27,05, ET=7). Ces scores

correspondent a un usage modéré des stratégies de coping émotionnel.
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Les participants en bonne santé n‘ont pas complété ce questionnaire, qui est spécifique aux

problemes de santé.

La dramatisation de la douleur (PCF)

Pour les participants atteints de fibromyalgie : ils obtiennent des scores de dramatisation de la

douleur qui vont de 0 a 52 (médiane=27, intervalle=20). Pour comparer ces scores avec la
moyenne de I'étude de validation de I'échelle en francais (moyenne=18,25; ET=9,7), j'ai aussi
fait la moyenne des scores des participants atteints de fibromyalgie (moyenne=27,4). La
moyenne du groupe de participants atteints de fibromyalgie est supérieure de 9,15 points, par
rapport a celle de la population en bonne santé sur laquelle repose I'étude de validation de

I'échelle (French & al., 2005).

Pour les participants atteints de douleur chronigue (non fibromyalgiques) : ils obtiennent des

scores de dramatisation de la douleur qui vont de 0 & 52 (moyenne=28,3, ET=13). La
moyenne du groupe de participants atteints de douleur chronique (non fibromyalgiques) est
supérieure de 10 points, par rapport a celle de la population en bonne santé sur laquelle repose

I'étude de validation de I'échelle (moyenne=18,25; ET=9,7 ; French & al., 2005).

Pour les participants en bonne santé : ils obtiennent des scores de dramatisation de la douleur

qui vont de 0 a 44 (médiane=12, intervalle=15). Pour comparer ces scores avec la moyenne de
I'étude de validation de I'échelle en frangais (moyenne=18,25; ET=9,7), jai aussi fait la
moyenne des scores des participants en bonne santé (moyenne=14). La moyenne du groupe de

participants en bonne santé de cette etude est inférieure de 6,25 points, par rapport a celle de



la population en bonne santé sur laquelle repose I'étude de validation de I'échelle (French &

al., 2005).

Tableau 24 : récapitulatif des résultats descriptifs.
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Participants fibromyalgiques

Participants

Participants en

Groupe douloureux bonne santé
chroniques
Variable (non fibromyalgiques)
Détresse MPI : MPI : Non concernés.
émotionnelle médiane=11 ; intervalle=4 moyenne=9,86
FIQ9: ET=3,7
médiane =6 ; intervalle=4
FIQ 10:
médiane=5 ; intervalle=6
Handicap Interférence : Interférence : Non concernés.
médiane=39 ; intervalle=13 | moyenne = 34,67
Handicap physique : ET=114
moyenne =1,46 ; ET=0,54
Alexithymie médiane = 55 ; intervalle=17 | moyenne=52, moyenne=41,86,
31,6% de participants ET=11,5 ET=10,5
alexithymiques. 20,5% de participants | 5,6% de
alexithymiques. participants
alexithymiques.
Stratégies Adaptées : Adaptées : Adaptées :
cognitives de moyenne=61,4 ; ET=14,4 moyenne=65,8, moyenne=66,8
régulation Inadaptées : ET=14,7 ET=13,3
émotionnelle médiane=37 ; intervalle =17 | Inadaptées : Inadaptées :
moyenne=37,45 médiane=34
ET=11,4 intervalle =10

Réévaluation

Réévaluation :

Réévaluation :

Réévaluation :

cognitive et médiane=4,33 ; intervalle=2 | moyenne=4,9 moyenne=4,56
suppression Suppression : ET=14 ET=1,24
expressive médiane=3,75 ; intervalle=2 | Suppression : Suppression :
moyenne=3,96 médiane=3
ET=15 intervalle=2,25
Coping médiane=28, intervalle=11 moyenne=27,05, Non concernés.
émotionnel ET=7

Dramatisation
de la douleur

médiane=27 ; intervalle=20

moyenne=28,3
ET=13

médiane=12
intervalle=15
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4.1.1.3 Conclusion relative aux résultats descriptifs

Dans cet échantillon, les participants atteints de fibromyalgie présentent un handicap et une
souffrance psychique importante (anxiété, dépression). Ils ont également une gestion
émotionnelle considérée comme peu favorable au bien-étre psychique, avec notamment des
scores d'alexithymie, de stratégies cognitives de régulation émotionnelle inadaptés et de
dramatisation de la douleur modérés a élevés.

Les participants atteints de douleur chronique (non fibromyalgiques) présentent un handicap
et une souffrance psychique importants, mais dans une moindre mesure par rapport aux
participants atteints de fiboromyalgie. Tout comme les participants atteints de fibromyalgie, ils
ont recours a une gestion émotionnelle plutdt néfaste a la santé psychique (alexithymie,

dramatisation de la douleur, stratégies cognitives de régulation émotionnelle inadaptées).

Les participants en bonne santé présentent des scores proches, pour les variables qui les
concernent, de ceux des études de validation des échelles (qui reposent aussi sur des

échantillons de personnes en bonne santé).

4.1.2 Test des hypotheses 1.1 et 1.2

L'hypothese 1.1 était la suivante : il existe une relation entre la gestion émotionnelle et le
handicap, qui sera médiatisée par la détresse émotionnelle provoquée par la douleur.

Cela suppose, d'un point de vue opérationnel, qu'il existe : (1) une relation statistiquement
significative entre gestion émotionnelle détresse emotionnelle, (2) une relation statistiquement
significative entre détresse émotionnelle et handicap, (3)une relation statistiquement

significative entre gestion émotionnelle et handicap et (4) que la relation statistique entre
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gestion émotionnelle et handicap disparait quand la détresse émotionnelle est prise en compte

dans le modele.

L'hypothese 1.2 était la suivante : il existe une relation entre la détresse émotionnelle et le
handicap, qui sera médiatisée par la gestion émotionnelle.

Cela suppose, d'un point de vue opérationnel, qu'il existe : (1) une relation statistiquement
significative entre détresse émotionnelle et gestion émotionnelle, (2) une relation
statistiquement significative entre gestion émotionnelle et handicap, (3) une relation
statistiquement significative entre détresse émotionnelle et handicap et (4) que la relation
statistique entre la détresse émotionnelle et le handicap disparait quand la gestion

émotionnelle est prise en compte.

4.1.2.1 Corrélations préalables aux tests des hypotheses 1.1 et 1.2

Pour valider les hypotheses 1.1 et 1.2, il est d'abord nécessaire de savoir si des corrélations
bivariées existent entre les principales variables, a savoir la gestion émotionnelle
(alexithymie, suppression expressive, stratégies cognitives de régulation émotionnelle
inadaptées, coping émotionnel), la détresse émotionnelle (irritabilité, tension/inquiétude,
anxiété et dépression) et le handicap (handicap physique, interférence de la douleur, c'est-a-

dire géne dans les activités quotidiennes).

Les variables permettant de mesurer la gestion émotionnelle (alexithymie, stratégies
cognitives de régulation émotionnelle inadaptées, coping émotionnel, dramatisation de la
douleur) présentent des corrélations modérées a fortes avec la détresse émotionnelle

provoquée par la douleur, I'anxiété et la dépression (voir tableau 25).
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Tableau 25 : correélations entre les variables relatives a la détresse émotionnelle et a la gestion
émotionnelle (R de Spearman).

Détresse Anxiété Dépression
émotionnelle (tension et (FIQ)
(MPI) inquiétude du
FIQ)
Alexithymie (TAS- 370** .355** .304**
20)
Stratégies cognitives | .388** A435** A426**
de régulation
émotionnelle
inadaptées (CERQ)
Suppression de .150* 124* 154*
I'expression
émotionnelle (ERQ)
Coping émotionnel A486** 529** ABT**
(CHIP)
Dramatisation de la 450** A486** A36**

douleur (PCF)

ns : non significatif ; * : p<.05; **: p<.01

La plupart des variables permettant de mesurer la gestion émotionnelle présentent des

corrélations significatives mais faibles, avec l'interférence et le handicap physique. La

suppression expressive n'est pas corrélée avec l'interférence et le handicap physique. Les

stratégies cognitives de régulation émotionnelle inadaptées ne sont pas corrélées avec le

handicap physique (voir tableau 26).
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Tableau 26 : corrélations entre les variables relatives au handicap et a la gestion émotionnelle

(R de Spearman).
Interférence (MPI) Handicap physique
(FIQ)
Dramatisation de la douleur (PCF) .330** 242%*
Alexithymie (TAS-20) 150* .168**
Stratégies cognitives de régulation 162** ns
émotionnelle inadaptées (CERQ)
Suppression de I'expression ns ns
émotionnelle (ERQ)
Coping émotionnel (CHIP) 373** .203*

ns : non significatif ; * : p<.05; ** p<.01

Des corrélations faibles a modérées existent entre la détresse émotionnelle provoquée par la

douleur et le handicap. Seule I'anxiété évaluée par le FIQ et le handicap physique ne sont pas

corrélés (voir tableau 27).

Tableau 27 : corrélation entre les variables relatives a la détresse émotionnelle et le handicap

(R de Spearman).
Détresse Anxiété (tension et Dépression (FIQ)
émotionnelle inquiétude du FIQ)
(MPI)
Interférence (MPI) | .408** 248** 337**
Handicap Physique | .211** ns 184**
(FIQ)

ns : non significatif ; ** : p<.01



243

Ces corrélations montrent qu'il existe :

- des liens entre la gestion émotionnelle et la détresse émotionnelle,

- des liens entre la plupart des manifestations de la gestion émotionnelle (alexithymie,
dramatisation de la douleur, stratégies cognitives de régulation émotionnelle inadaptées,
coping émotionnel) et le handicap,

- des liens entre la détresse émotionnelle et le handicap.

Ces résultats sont cohérents avec les hypotheses 1.1 et 1.2. Les tests de ces hypothéses
peuvent donc étre poursuivis, sous la forme d'un modéle complexe (a l'aide d'un modéle de

mesure et d'un modéle général d'équation structurale).

4.1.2.2 Modeles d'équations structurales

Pour tester les hypotheses 1.1 et 1.2, je vais utiliser des modeles d'équations structurales.
Comme je l'ai évoqué dans la partie méthodologique, il est nécessaire de tester un modele de
mesure, avant de tester nos deux modéles généraux d'équations structurales et de les
comparer.

Etant donné les écarts des variables par rapport a la distribution normale, un bootstrap® a été

réalisé (ré-échantillonnage : n=1000).

4.1.2.2.1 Le modeéle de mesure

Un modele de mesure a eté testé avant les deux modeles généraux d'équations structurales

(voir figure 5 et tableau 28, pour les résultats des régressions). Ce modele est surestimé

10 Cette méthode d'inférence statistique permet de générer de nouveaux échantillons, sur la base de I'échantillon
initial.
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("over-estimate™), conformément a ce qui est attendu pour pouvoir procéder aux calculs

statistiques : 13(13+1)/2=91 et 91-31 parameétres estimés = 60 ddl.

Figure 5 : modele de mesure a 3 variables latentes.

Score de Score de Score

détresse dépression d’anxiété
Identification des (MPI) (FIQ) (FIQ)
émotions(TAS F1) §

\
N\
Verbalisation des \ = = & Score de

émotions (TAS F2) Détresse handicap

/ (FIQ)
Suppression
expressive (ERQ)

Stratégies Gestion
cognitives émotionnelle

inadaptées (CERQ)

Copingémotionnel
(CHIP)
/

/
Dramatisationdela g
douleur (PCF)

Handicap

* Les items 2, 8 et 16 du MPI correspondent aux difficultés dans la vie de tous les jours, a la difficulté pour avoir
des activités de loisirs ou impliquant des relations sociales et a la difficulté a accomplir les tiches ménageres.

Tableau 28 : résultat des régressions pour le modeéle de mesure.

B valeur de p
Gestion emotionnelle — identification des émotions (TAS) 611 <.005
Gestion émotionnelle — verbalisation des émotions (TAS) 345 | <.005
Gestion émotionnelle — stratégies cognitives inadaptées (CERQ) | .615 | <.005
Gestion émotionnelle — suppression expressive (ERQ) .188 Contrainta 1
Gestion émotionnelle — coping émotionnel (CHIP) 854 | <.005
Gestion émotionnelle — dramatisation de la douleur (PCF) 823 <.005
Détresse émotionnelle — détresse (MPI) 818 | Contrainta 1
Détresse émotionnelle — anxiété (FIQ) 852 | <.001
Détresse émotionnelle — dépression (FIQ) 831 | <.001
Handicap — handicap physique (FIQ) 650 | Contraintal
Handicap — difficulté dans les tiches quotidienne (MPI) 647 | <.001
Handicap — difficultés pour avoir des activités de loisirs et | .709 | <.001
sociales (MPI)
Handicap — difficultés pour accomplir les tdches ménageéres | .695 | <.001
(MPI)




245

Tableau 29 : résultats pour les corrélations entre les variables latentes pour le modele de
mesure.

r valeur de p
Détresse < handicap 357 <.001
Gestion émotionnelle < handicap ATT <.01
Gestion émotionnelle < détresse 717 .01

Les différents indices d'ajustement du modéle sont satisfaisants (les valeurs de références sont
tirées des ouvrages de Blunch, 2013 et Byrne, 2010) :

- le Khi2 est significatif, mais ce résultat est sensible a la taille des échantillons et
généralement peu pris en compte (x>=108,279, ddI=60, p<.001). Sa significativité relativise la
validité des résultats, mais elle n'est pas étonnante dans cette étude, étant donné la taille de
I'échantillon (n=263),

- le NFI et le CFI doivent étre supérieurs a .90 ou .95, en fonction des auteurs. Pour notre
modéle, le NFI1=.93 et le CFI=.96,

- le GFI doit étre supérieur & .60. Pour notre modeéle, il est de .94.

- le TLI doit étre proche de 1. Pour notre modéle, il est de .95.

- le RSMEA est considéré comme acceptable jusqu'a .10 et montre un bon ajustement du
modele lorsqu'il est proche de .05. Pour notre modéle, il est de .055 (un indicateur, le
PCLOSE, ne doit pas étre significatif pour que le RSMEA puisse étre pris en compte. Dans

notre étude, le PCLOSE est de p=.282, donc il n'est pas significatif).

Les indices d'ajustement du modéle vont dans le sens d'un bon ajustement du modeéle de
mesure, par rapport aux données observées. Cependant, les coefficients de régression entre la

gestion émotionnelle et la suppression expressive et entre la gestion émotionnelle et la
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verbalisation des émotions sont faibles. C'est pourquoi nous avons testé le modele en les
retirant. Le retrait de ces deux indicateurs n'apporte pas d'amélioration notable de I'ajustement
du modele, voire une détérioration (NFI=.93, CFI=.96, GFI=.95, TLI=.95, RSMEA=.06 et
PCLOSE=.118) et il s'agit de variables importantes pour nos hypotheses. Il a donc été décidé

de les conserver dans le modéle.

Ces résultats permettent de vérifier : (1) I'existence des trois variables latentes définies
précédemment (voir Figure 5 pour les indicateurs), a savoir la gestion émotionnelle, la
détresse émotionnelle et le handicap et (2) le fait que ces variables latentes sont corrélées
entre elles. Il existe donc bien des liens entre gestion émotionnelle, détresse émotionnelle et
handicap. Les calculs peuvent donc étre poursuivis, avec l'évaluation de deux modéles
généraux d'équations structurales (qui correspondent respectivement aux hypotheses 1.1 et

1.2).

4.1.2.2.2 Modeles généraux d'équations structurales

Les deux modeéles généraux d'équations structurales a mesurer respectent la prémisse selon
laquelle ils doivent étre surestimés (13(13+1)/2=90 et 90-30=61 ddl). lls sont présentés, avec
la valeur p standardisée (afin de connaitre la force des liens') et la significativité des
régressions dans les figures 6 et 7. Les indices d'ajustement des modéles sont comparés dans

le tableau 29.

1 e B est un coefficient de régression, qui varie de 0 & 1. La taille de I'effet est interprétable en fonction de sa
valeur : autour de .10 : effet de petite taille ; autour de .30 : effet de taille moyenne : autour de .50 : effet de
grande taille.
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Figure 6 : effet de la gestion émotionnelle sur le handicap, médiatisé par la détresse

émotionnelle (modele 1)

X*= 123,197, 61ddl,
p<.001

Ge.s, flon Détresse ELIT
émotionnelle

73*

*p<.01; **p<.001

Figure 7 : effet de la douleur sur le handicap, médiatisé par la gestion émotionnelle

(modéle 2).
X*= 108,348, 61ddl,
p<.001

Gestion Handicap

Détresse émotionnelle

*p<01

Pour le premier modele (H 1.1) : il explique 23% de la variabilité du handicap (R2=.23) et

53% de la variabilité de la détresse provoquée par la douleur (R2=.53).

Pour le second modele (H 1.2) : il explique 23% de la variabilité du handicap (R2=.23) et 51%

de la variabilité de la gestion émotionnelle (R2=.51).



248

Tableau 30 : indices d'ajustement des deux modeéles généraux d'équations structurales.

NFI | CFI GFlI TLI RSMEA | PCLOSE

Modélel |.91 |.96 .93 94 .062 .098

Modéle2 | .93 |.96 94 .96 .054 315

Pour le premier modéle (H 1.1) : Les indices d'adéquations montrent un bon ajustement du

modele theorique aux données observées. Mais quand la relation directe entre gestion
émotionnelle et handicap est prise en compte (=.46, p<.05), la relation entre la détresse
émotionnelle et le handicap disparait (=.03, ns ; voir figure 8). Cela réfute I'existence d'un
réle mediateur de la détresse émotionnelle par I'invalidation du critere (4) de I'hypothése 1.1
(le lien entre gestion émotionnelle et handicap disparait quand la détresse émotionnelle est

prise en compte dans le modéle).

Figure 8 : test de la relation directe entre gestion émotionnelle et handicap.

Détresse

Gestion
émotionnelle

Handicap

B=46*

*p<.05; **p<.005

Pour le second modéle (H 1.2) : Les indices d'adéquations montrent un bon ajustement du

modele théorique aux données observées. De plus, il n'existe pas de relation directe entre la

détresse émotionnelle et le handicap (B=.03, ns), quand l'effet médiateur de la gestion
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émotionnelle est pris en compte (voir figure 9). Cela confirme I'existence d'une médiation
totale de la gestion émotionnelle, entre la détresse émotionnelle et le handicap (aspect
operationnel (4) de I'nypothése 1.2 : le lien entre détresse émotionnelle et handicap disparait
quand la gestion émotionnelle est prise en compte). Le second modéle (hypothése 1.2) est
donc validé, avec en plus de meilleurs indices d'adéquation que le premier modele (hypothése

1.1)

Figure 9 : test de la relation directe entre détresse émotionnelle et handicap.

Gestion
emotionnelle

Détresse Handicap
B=.03, ns

*p<.05 ; **p<.005

4.1.3 Test de I'hypothese 2

L'hypothése 2 était la suivante : les personnes atteintes de fibromyalgie présenteront moins de
stratégies cognitives de régulation émotionnelle dites "adaptées”, par rapport aux participants

ayant d'autres douleurs chroniques ou en bonne santé.

Le sexe, I'4ge, le statut marital et le niveau socioculturel different significativement d'un
groupe a l'autre (voir tableau 31). Il est donc nécessaire de contréler une covariable (variable
continue, a savoir I'age) et des facteurs aleatoires (variables categorielles, a savoir : sexe,

statut marital et niveau socioculturel). Des ANCOVAs univariées sont donc utilisées pour
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comparer l'effet du groupe sur les stratégies cognitives de régulation émotionnelle adaptées.

Les conditions d'égalité des variances et d’homogénéité des droites de régression pour les

variables incluses dans ce modele ont été vérifiées.

Tableau 31 : Différences significatives, concernant les données sociodémographiques, entre
les trois groupes de comparaison.

Participants

Participants

Participants en

Résultats statistiques

atteints de douloureux bonne santé
fibromyalgie chroniques
n=263 n=83 n=70
Age 47,3+10,3 51,4 +£13,6 34,2+145 test de Kruskal-
Wallis, p<.001
Sexe 90,5% de 61,4% de 91,4% de v*(2,417)= 42,96,
femmes femmes femmes p<.001
Statut marital | 71,1% en couple | 66,6% en 58,5% en ¥*(8,417)=50.91,
couple couple p<.001

Niveau

socioculturel

69,6% niveau

supérieur au bac

62,7% niveau
supérieur au

bac

95,7% niveau
supérieur au

bac

1(8,417)=56.025 |
p<.001

L'ANCOVA reste significative quand on tient compte du statut marital et de I'age. Mais elle

ne I'est plus, dés lors que le sexe ou le niveau socioculturel sont pris en compte (voir tableau

32 pour I'ensemble de ces résultats).
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Tableau 32 : résultats des ANCOVAs univariées concernant I'effet du groupe sur les stratégies
cognitives adaptées de régulation émotionnelle.

Variables prises

Test d'égalité des

Test

Résultats de 'TANCOVA

en compte variances de Levene | d'homogénéité
des droites de
régression
Age p=.708 p=.730 F(2,414)=5,320, p<.05
=025
Age et statut p=.403 p=.121 F(2,414)=7,729, p<.01
marital
n*=.452
Age et niveau p=.750 p=.191 F(2,414)=1,922, ns
socioculturel
Age et sexe p=.493 p=.740 F(2,414)=.206, ns

D'aprés ces résultats, notre hypothese 2 ne peut pas étre validée avec ces données, a cause des

différences importantes entre les groupes, notamment sur le plan socioculturel. Nous

rencontrons la une des limites de notre étude, qui sera évoquée en discussion.

4.2 Résultats de la démarche qualitative

L'objectif de la démarche qualitative est de mieux connaitre I'expérience subjective des

personnes atteintes de fibromyalgie et notamment le contexte d'apparition (exemples : histoire

personnelle, veécu en rapport avec la maladie, relations avec l'entourage) des différentes

12 12 autour de .01 : effet de petite taille, autour de .06 : effet de taille moyenne, autour de .14 et plus : effet de
grande taille (Yergeau, 2013).
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manifestations de la gestion émotionnelle (exemples : évitements, suppression expressive,
réévaluation cognitive, acceptation).

Les résultats de la démarche qualitative sont issus de I'analyse de 10 entretiens semi-directifs,
basés sur [l'utilisation d'un guide d'entretien (voir annexe X). Les caractéristiques
sociodémographiques de I'échantillon ont été présentées dans la partie 3.2.2 (méthodologie

qualitative).

Je vais présenter les résultats de la démarche qualitative en trois étapes : (1) une étape
descriptive dans laquelle je vais présenter les thémes déterminés et leur définition,
accompagneés d'une sélection d'extraits en rapport avec ces themes, (2) la présentation de la
cartographie des relations entre les themes et (3) une étape d'analyse, par laquelle je vais
mettre en relation I'ensemble de ces thématiques entre elles et avec la question de recherche (a
savoir : "Comment la gestion émotionnelle interagit-elle avec la détresse émotionnelle
provoquée par la douleur chronique et quels effets cela a sur le handicap, chez les personnes

atteintes de fibromyalgie ?".

4.2.1 Présentation descriptive des données

Le codage des données textuelles a permis de dégager 7 grands thémes (comprenant de 2 a 5
sous-themes, voir annexe XII), a savoir :

(1) les évenements de vie déclenchant ou aggravant la fibromyalgie (sous-themes : les
éveénements stressants ou traumatisants et les sollicitations physiques) ;

(2) les aspects descriptifs de la fibromyalgie (sous-thémes : description de la douleur,
description de la fatigue, description des troubles du sommeil, description des symptomes

cognitifs et description des autres symptomes somatiques) ;
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(3) le handicap (sous-themes : le handicap dans la vie professionnelle, dans les activités de
loisirs et dans le rOle de parent) ;

(4) les aspects relationnels impliqués dans la fibromyalgie (sous-thémes : attitudes
relationnelles de I'entourage des participants et comportement relationnel des participants eux-
mémes) ;

(5) le vécu emotionnel et cognitif de la fibromyalgie (sous-themes : acceptation de la douleur,
irritabilité, réactions de peur et dépressivité) ;

(6) la gestion de la fibromyalgie (sous-thémes : stratégies cognitives et stratégies
comportementales) ;

(7) la gestion émotionnelle (sous-thémes : I'nypersensibilité, les incompréhensions et/ou les

difficultés relatives a la gestion émotionnelle et la description de la gestion émotionnelle).

Je vais aborder successivement chacun de ces themes®.

4.2.1.1 Les événements de vie précédant le déclenchement et I'aggravation de la

fibromyalgie

4.2.1.1.1 Les événements stressants ou traumatisants

Ce théme concerne I'ensemble des évenements particulierement stressants, susceptibles

d'influencer les symptémes de la fibromyalgie, en termes de déclenchement ou d'aggravation.

Les participants rapportent souvent des événements stressants survenant avant la maladie ou
au cours de la maladie. Ils ne relient pas toujours ces evenements au déclenchement ou a

I'aggravation de la fibromyalgie, mais ils les considérent comme ayant augmenté leur

3 Pour des raisons de confidentialité, les citations des participants issues des entretiens n'apparaissent pas dans
cette version du document.
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vulnérabilité. Ces événements sont divers et concernent : (1) des évenements stressants, voir
traumatisants, qui surviennent deés l'enfance, dans I'environnement familial (déces, cris,
conflits, violence physique ou sexuelle et/ou négligence) ou dans l'entourage proche de la

famille ; (2) un vécu de harcelement au travail et (3) des problémes financiers.

La participante 1 ne mentionne pas d'événement stressant précédant l'apparition de la
fibromyalgie, dont elle est atteinte depuis la petite enfance. Elle évoque un évenement
marquant au cours de la maladie, mais elle pense que le lien entre I'évenement émotionnel et
l'augmentation de la douleur se fait par l'intermédiaire de I'activité physique (c'est-a-dire de

tous les déplacements nécessaires, a pied ou en voiture, a cause de I'événement).

La participante 2 pense que le stress au travail a participé au déclenchement de ses douleurs.

Elle reléve que, par la suite, le décés de sa mere a provoqué de nouvelles douleurs.

La participante 3 révele les violences physiques qu'elle a subies. Elle précise aussi que ces
violences surviennent dans un environnement ou I'échange verbal est quasiment inexistant.
Pour cette participante, deux facteurs favorisent l'augmentation des douleurs aprés le

déclenchement de la maladie, a savoir les activités physiques et les problemes relationnels.

La participante 4 évoque une enfance difficile, marquée par la tristesse, en raison de
I'alcoolisme de son pére. Pour elle, les difficultés en rapport avec I'alcoolisme de son pére on
provoqué des troubles du sommeil, qu'elle met en rapport avec la fiboromyalgie. Le contexte
familial de cette participante a aussi été marqué par le déces de sa grand-mere, qui a permis la

révélation d'un secret de famille.

Le participant 5 évoque une aggravation de la fibromyalgie, dans un contexte de stress
provoqué d'une part par la naissance de ses enfants et d'autre part par un harcelement au
travail. Mais il reste sur la réserve, concernant un lien de causalité entre le stress et

amplification des douleurs. Malgré ses doutes concernant une relation causale, il décrit une
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accumulation progressive du stress et, parallelement, une évolution progressive des

fluctuations de la douleur.

La participante 6 évoque les agressions sexuelles qu'elle a subies. Pour elle, les douleurs de la
fibromyalgie se sont déclenchées aprés avoir revu son agresseur, dans un contexte de secret
concernant ces agressions. Elle décrit une suite d'événements émotionnellement intenses, qui

ont participé a lI'augmentation progressive de l'intensité de ses symptémes.

Le participant 7 n'a pas été confronté au harcelement, mais a vécu le travail comme une
expeérience stressante, qu'il a eu des difficultés a gérer. 1l met en lien cette expérience de stress
avec une amplification, par la suite, de ses réactions physiologiques au stress (accélération du

rythme cardiaque, tremblements).

La participante 8 decrit une histoire familiale marqueée par les violences sexuelles
(incestueuses dans son cas), que elle-méme, sa sceur et sa fille ont subies. Cependant, elle ne
fait pas de lien entre I'apparition de la fibromyalgie et les abus sexuels dont elle a été victime

et témoin.

La participante 9 relie le déclenchement de la maladie a une situation de stress et de
harcelement au travail. Elle explique aussi que les événements provoquant une forte intensité
émotionnelle augmentent notablement I'intensité de ses douleurs. Mais elle précise que les
répercussions des émotions (colére, culpabilité notamment) sur la douleur peuvent apparaitre

de facon différée (une fois que la situation ne nécessite plus d'action immédiate).

La participante 10 évoque des évenements de vie majeurs, précédant l'apparition de la
fibromyalgie, mais elle pense que ces évenements ne I'ont pas beaucoup émue et ne percoit

pas de relation avec la fiboromyalgie.
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4.2.1.1.2 Les sollicitations physiques

L'ensemble des participants observe un effet de toutes les activités impliquant des
mouvements corporels, une position corporelle inconfortable ou des sensations de vibrations
(voyage en voiture) sur la douleur et/ou la fatigue. Cet effet est plus important, dapres leurs

propos, que celui de I'aspect émotionnel (positif ou négatif) des situations concernées.

En synthése, les participants évoquent fréquemment un parcours de vie marqué par des
éveénements stressants ou traumatisants. Ils évoquent parfois un lien de causalité entre ces
évenements et le déclenchement ou I'aggravation des symptémes de la maladie. Pour eux,
I'amplification de la douleur, a la suite de ces événements, peut survenir de maniere différée
(par accumulation du stress ou seulement une fois que la situation ne nécessite plus d'agir).
Cependant, le facteur principal de déclenchement et d'aggravation des douleurs concerne
toutes les formes d'activités ou de sollicitations physiques (marche, activités manuelles,
déplacements, etc.). Nous allons voir, dans la partie suivante, sous quelles formes apparaissent

ces douleurs et les autres symptémes de la fibromyalgie.

4.2.1.2 Les aspects descriptifs de la fibromyalgie

Ce théme regroupe l'ensemble des informations qui sont données par les participants,

concernant la description de leurs symptomes et en particulier de la douleur chronique.

La participante 1 décrit ses douleurs comme des brdlures, des contusions ou des déecharges
électriques trés intenses. Pour cette participante, la douleur est imprévisible et
incompréhensible. La fatigue, les troubles cognitifs et les comorbidités somatiques se

surajoutent a ses douleurs et la rendent irritable.
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La participante 2 ressent les douleurs comme des sensations de pression ou de brilure
intenses, qu'elle ne peut pas surmonter. Elle expérimente aussi ses douleurs comme des

phénomenes impreévisibles.

La participante 3 décrit ses douleurs comme des décharges électriques d'intensité modérée.

Elle ressent aussi une fatigue et des troubles cognitifs.

La participante 4 ressent des douleurs de différentes natures (crampes, brdlures, décharge
électriques). Ces douleurs peuvent étre trés intenses, imprévisibles et provoquer une détresse

importante. Elles s'accompagnent de fatigue.

Le participant 5 ne parvient pas & donner des mots pour décrire ses douleurs, qu'il ressent
habituellement comme trés intenses. Ses douleurs sont, comme pour plusieurs autres
participants, difficiles a prévoir. Pour lui, cela provoque un ressenti émotionnel negatif. Ces

douleurs s'accompagnent de fatigue et de troubles cognitifs.

La participante 6 ressent également des difficultés pour décrire ses douleurs mais elle les
ressent comme trés intenses. Ses douleurs s'accompagnent d'une détresse émotionnelle
importante, de fatigue, de troubles cognitifs et de comorbidités somatiques (migraines,

syndrome de l'intestin irritable).

Le participant 7 décrit les douleurs comme des sensations d'arrachement des membres et de
pressions. Cette douleur est parfois incompréhensible pour lui. Elle s'accompagne de fatigue,
de troubles du sommeil qui le rendent irritable et de troubles cognitifs. Des comorbidités

somatiques sont également présentes (syndrome des jambes sans repos, hernie discale).

La participante 8 ressent les douleurs comme des contusions. Ces douleurs sont extrémement

intenses et provoquent une deétresse émotionnelle importante. Elles s'accompagnent d'une
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fatigue intense et de comorbités somatiques (syndrome des jambes sans repos, insuffisances

veineuses).

La participante 9 percoit les douleurs comme une sensation de tension musculaire. La
détresse émotionnelle qu'elle ressent varie en fonction de I'intensité des douleurs et peut aller
de l'inquiétude a la sidération. Elle souligne le caractére changeant et imprévisible de ses

douleurs, qui s'accompagnent de fatigue et de troubles cognitifs.

La participante 10 compare ses douleurs a des phénomeénes électriques, qui sont permanents.

Ses douleurs s'accompagnent de fatigue et de troubles du sommeil.

En synthese, les participants (pour ceux qui sont en mesure de décrire leur douleur) évoquent
généralement des sensations de brdlure, de contusion, de décharges €électriques ou de tensions
musculaires qui sont généralement intenses. Les participants associent parfois la douleur a une
détresse émotionnelle importante. La douleur s‘accompagne fréquemment de fatigue, de
troubles du sommeil, de troubles cognitifs (concentration, mémoire) et de comorbidités
somatiques. Elle provoque également un handicap important, comme nous allons le voir dans

la partie suivante.

4.2.1.3 Le handicap

Ce theme concerne I'ensemble des répercussions de la fibromyalgie sur les activités de la vie
quotidienne. Trois sous-thémes se dégagent des donnees textuelles, a savoir : le handicap dans
la vie professionnelle (souffrance sur le lieu de travail, démission, abandon d'un projet
professionnel), dans les activités de loisirs (ou activités agréables) et dans le role de parent

(tdches menageéres et soin des enfants).
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La participante 1 envisageait une reconversion professionnelle, a laquelle elle a di renoncer

en raison de la fibromyalgie.

La participante 2 ressent des difficultés, sur son lieu de travail, pour effectuer des gestes
simples de la vie quotidienne. Elle éprouve le méme type de difficulté & son domicile et
ressent une culpabilité vis-a-vis de ses enfants, a qui elle doit demander de l'aide. Ses loisirs

ont été totalement interrompus, a cause des douleurs de la fibromyalgie.

La participante 3 ressent une anxiété par rapport a son activité professionnelle, dans la
mesure ou chaque geste est potentiellement douloureux. Elle a également interrompu ses

loisirs.

La participante 4 a di quitter un travail dans lequel elle se sentait bien, parce que sa
fibromyalgie ne lui permettait pas de pouvoir supporter les transports entre son domicile et
son travail. Elle doit parfois aussi renoncer a certaines activités avec ses amis (sorties,

vacances en commun).

Le participant 5 a échoué dans sa volonté de reprendre des études, a cause des troubles
cognitifs provoqués par la fibromyalgie. Il vit cette situation avec souffrance. Il éprouve

également des difficultés pour s'occuper de ses enfants et cela le culpabilise.

La participante 6 est obligée de continuer a travailler apres son retour a son domicile, parce
qu'elle ne parvient pas a respecter le rythme de travail imposé, en raison de sa fibromyalgie.

Elle a d0 renoncer a la plupart de ses loisirs et notamment aux sorties.

Le participant 7 a d0 quitter son travail et réduire ses activités physiques.

La participante 8 ne se sent pas en mesure d'envisager une activité professionnelle, a cause
des douleurs provoquées par la fibromyalgie. Elle a été forcée d'interrompre ses loisirs

(notamment le bricolage, qu'elle affectionnait particulierement).
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La participante 9 a été contrainte de diminuer I'ensemble de ses activités, que ce soit des

activités professionnelles ou des loisirs.

La participante 10 a dd renoncer a un metier qu'elle aimait (formatrice). Elle ne peut pas
toujours assumer son réle de mére et ressent de la culpabilité a cause de ¢a. A cause de la
fibromyalgie, les corvées qu'elle doit effectuer prennent plus de temps et, de ce fait, elle est

contrainte de réduire la durée des loisirs.

En synthese, les participants ressentent un handicap consécutif a la fibromyalgie. Ce handicap
touche les domaines professionnels et personnels (taches parentales et domestiques, loisirs) et
provoque parfois un sentiment de frustration ou de culpabilité. Les participants font un lien
entre le handicap et les difficultés relationnelles. Pour eux, cela s'explique par le fait que la
cause du handicap (en particulier les douleurs) est invisible et incomprise par I'entourage,

comme nous allons le voir dans la partie qui suit.

4.2.1.4 Les aspects relationnels

Ce théme concerne toutes les informations relatives aux expeériences relationnelles des
participants en rapport avec la fibromyalgie (c'est-a-dire qui sont influencées par la
fibromyalgie ou qui ont des conséquences sur la fiboromyalgie). Comme nous allons le voir, au
travers des propos des participants, les symptémes de la fibromyalgie et leur impact sur la vie
quotidienne influencent les expériences relationnelles des participants. Notamment, le
handicap généré par la douleur et la fatigue, est l'objet de critiques négatives ou d'une

indifférence, de la part de I'entourage.
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Deux sous-themes apparaissent dans les entretiens : d'une part les attitudes relationnelles de
I'entourage des participants (soutien ou hostilité) et d'autre part le comportement relationnel
des participants eux-mémes, souvent marqué par l'altruisme voire par le sacrifice de soi, au

service des autres.

La participante 1 se sent soutenue et aidée, que ce soit par les soignants (médecins,
kinésithérapeutes), par sa famille ou par ses amis. Elle ressent cependant I'inquiétude de son
mari et regoit parfois des critiques voire un déni de la sévérité de ses douleurs, de la part de
ses enfants ou de certains médecins. Elle exprime de la colére envers les meédecins qui ne
comprennent pas son expérience de la maladie, mais également de I'empathie pour son
entourage, qui ne peut pas toujours accueillir sa souffrance. Par ailleurs, elle s‘occupe tres

consciencieusement de ses enfants, au point de parfois s'oublier elle-méme.

La participante 2 s'est sentie longtemps incomprise, avant de rencontrer un médecin qui
reconnaisse sa maladie. Elle pense que le fait de considérer la fibromyalgie comme un
probleme psychologique équivaut a un refus de considérer les douleurs comme réelles. Elle se
sent soutenue et aidée, dans les actes de la vie quotidienne, par la plupart des personnes de son
entourage. A l'inverse, elle rencontre des difficultés relationnelles avec sa fille, en raison de sa

fibromyalgie.

La participante 3 a recu des critiques de son entourage professionnel, mais elle ne se sent pas
exclue pour autant, étant donné qu'elle évolue dans un service avec d'autres personnes

handicapées.

La participante 4 a vécu des ruptures relationnelles, consécutives a la fiboromyalgie. Elle a le
sentiment d'étre incomprise, que ce soit par ses amis ou par son médecin. Elle a pris soin de
ses parents pendant tres longtemps, avant de finalement accepter qu'elle ne pouvait plus le

faire.
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Le participant 5 est soutenu par sa mere. Cependant, il est tres critiqué par son épouse et par
sa belle-famille, en raison de son handicap, et il le vit avec beaucoup de souffrance. Ces
critiques entrainent une culpabilité concernant ses difficultés a assumer son rdle de pére.
Paradoxalement, il aide son épouse, ce qu'il explique par la volonté de garder une image

positive de lui-méme, malgré la maladie.

La participante 6 se sent incomprise par son entourage, qui minimise la géne que représentent
ses douleurs. A cause de ce sentiment de ne pas étre écoutée et de ne pas recevoir d'empathie,
elle évite de parler de la fioromyalgie a son entourage. Par contre, elle aide beaucoup les
autres, que ce soit dans un cadre professionnel ou personnel. Cet intérét pour les autres

s'accompagne d'une négligence pour ses propres besoins.

Le participant 7 ressent aussi une incompréhension de la part de son entourage, notamment
familial, qui n'accepte pas son incapacité a travailler. Ses relations amicales sont plus

détendues, dans le sens ou il peut expliquer sa maladie et la faire accepter.

La participante 8 se sent soutenue uniquement par sa mére et ses sceurs. A l'inverse, son mari
a des difficultés pour reconnaitre son handicap, ce qu'elle vit avec anxiété et appréhension.
Plus généralement, la participante a le sentiment que sa maladie ne peut pas étre comprise par
les autres. Elle ressent des émotions négatives trés intenses, a cause de ces réactions
d'incompréhension et de ces critiques négatives. Malgré sa souffrance, elle adopte des

conduites altruistes, notamment envers ses filles, sans tenir compte de sa propre souffrance.

La participante 9 explique aussi son ressenti d'étre incomprise et sa volonté d'expliquer la
maladie. Elle regrette la confusion entre fibromyalgie et dépression et a le sentiment, a cause
de cet amalgame, d'étre considérée comme une simulatrice. Pourtant, elle exprime de
I'empathie et comprend que les autres ne puissent pas toujours tenir compte de son probleme

de douleur. Elle adopte aussi des comportements altruistes, qui s'accompagnent d'un
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apaisement des douleurs et d'états émotionnels négatifs (dont les répercussions sur la douleur

apparaissent de facon différée, comme mentionné dans la partie 4.2.1.1).

La participante 10 a le sentiment d'étre soutenue et aidée par son entourage, méme si ¢a n'a
pas été toujours quelque chose de spontané, apreés le déclenchement de la fibromyalgie. Quand
les personnes de son entourage ont des difficultés pour comprendre et accepter sa maladie,
elle parvient a ressentir de I'empathie pour elles. Comme les participantes 6, 8 et 9, elle a
tendance a aider les autres mais elle accepte progressivement de se faire aider aussi, ce qui n'a

pas toujours été le cas pour.

En synthese, les participants se sentent parfois soutenus par certains membres de leur
entourage, mais ils sont aussi souvent incompris et critiqués. Notamment, leur handicap est
mal accepté car sa cause est invisible. Ces personnes souffrent beaucoup des interprétations
psychologiques ou psychopathologiques qui sont faites de leur maladie et qu'elles vivent
parfois comme une mise en cause de leur douleur. Les relations avec les autres provoquent
souvent un vécu émotionnel négatif intense (anxiété, colere, culpabilité). Nous allons voir,
dans la partie qui suit, que les participants associent parfois les conséquences émotionnelles
des symptdmes (douleur, fatigue, troubles du sommeil, troubles cognitifs) a leur

comportement relationnel.

4.2.1.5 Le vécu emotionnel et cognitif de la fibromyalgie

Ce théme concerne les réactions émotionnelles et cognitives des participants a la
fibromyalgie. Ces réactions sont trés variées et parfois contradictoires dans un méme entretien
(par exemple, le participant 5 dit étre dans I'acceptation, puis finalement essaie de se suicider

parce qu'il est a bout).
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Ce théme peut se décomposer en quatre sous-thémes : l'acceptation de la douleur (et plus
généralement de la fibromyalgie), lirritabilité consécutive aux symptdmes (problémes
cognitifs, douleur, fatigue), les réactions de peur (focalisation attentionnelle sur la douleur
s'accompagnant de peur et d'évitements) et la dépressivité (tristesse, impuissance, anhédonie,

résignation, idées suicidaires).

La participante 1 exprime un sentiment d'acceptation envers la fioromyalgie, qu'elle définit
comme le fait de "faire avec" la douleur, pour pouvoir poursuivre ses activités, et de continuer
a donner de l'importance a tous les évenements positifs de I'existence. Par contre, elle met en
lien une irritabilité consécutive aux troubles cognitifs de la fibromyalgie avec le sentiment

d'étre agressee par les autres (et parfois d'étre elle-méme agressive).

La participante 2 raconte qu'elle a tres peur de la douleur, qu'elle est trés souvent focalisée
sur sa douleur et qu'elle évite soigneusement tout ce qui peut augmenter leur intensité. Elle vit
ses douleurs comme un enfermement dans son propre corps, qui peut aboutir a une détresse

extréme et au suicide.

La participante 3 exprime un sentiment d'acceptation envers la douleur. Cependant, la limite

entre acceptation et résignation reste floue dans ses propos.

La participante 4 vit la douleur et les troubles du sommeil avec une détresse intense,

caractérisée par la colére et la tristesse.

Le participant 5 dit qu'il accepte la fibromyalgie, mais tout en la comparant au cancer qui est
une maladie potentiellement létale. 1l a ressenti des difficultés importantes pour gérer sa
fibromyalgie, qui ont abouti sur un sentiment d'impuissance, d'avenir bouché et sur une

tentative de suicide.
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La participante 6 explique qu'elle est dans un état anormal lorsqu'elle ressent des douleurs
intenses et que cela peut se traduire par des comportements tendus ou distants envers les
autres. Elle ressent des difficultés pour gérer ses douleurs, qui s'accompagnent d'un sentiment

de découragement et d'impuissance.

Le participant 7 exprime de I'acceptation concernant ses douleurs. Cette acceptation est
décrite clairement (poursuite des activités, de bonne grace, en dépit de la douleur), comme
pour la participante 1. Cette acceptation s'accompagne d'un sentiment d'apaisement. Malgré
cette acceptation, l'accumulation de fatigue due aux troubles du sommeil génére une

irritabilité, qu'il met en lien avec des conflits relationnels.

La participante 8 exprime une fatigue intense, un sentiment d'incapacité et d'inquiétude
concernant les taches quotidiennes a accomplir. Elle exprime également un lien entre la

douleur et un vécu de colére.

La participante 9 se sent extrémement tendue quand ses douleurs s'intensifient. Dans cette
situation, elle ne peut plus ressentir d'émotions positives. Elle associe le caractére
incontrélable de la douleur, la perception d'un avenir bouché et le sentiment de colére. Elle
ressent également de la tristesse et de l'inquiétude concernant I'évolution de la maladie,

notamment a cause de ses troubles cognitifs.

La participante 10 met en lien l'irritabilité, provoquée par les troubles cognitifs et la douleur,
avec des comportements agressifs envers sa famille. Elle ressent de l'inquiétude concernant
son avenir et imagine un scénario catastrophique, dans lequel la fiboromyalgie aboutirait a la

mort. L'incurabilité de la maladie la rend triste voire pessimiste.

En synthése, la fibromyalgie provoque des émotions négatives variées, qui peuvent étre tres

intenses et aboutir sur une idéation suicidaire voire sur des comportements suicidaires. Ces



266

émotions sont provoquées par la douleur mais aussi par les troubles du sommeil et les troubles
cognitifs. Elles peuvent avoir un impact sur les comportements relationnels des participants
(sous la forme d'une agressivité ou d'une indifférence). En fonction de l'intensité des
symptomes et de leurs conséquences émotionnelles, du handicap et du soutien de I'entourage,
les participants peuvent étre amenés a gérer les symptdmes de différentes maniéres, comme le

montre la partie qui suit.

4.2.1.6 La gestion de la fibromyalgie et de la douleur

Ce théme regroupe I'ensemble des propos qui concernent la fagon dont les participants gérent
leur maladie (et en particulier la douleur), au quotidien. Il comporte deux sous-thémes, qui

sont d'une part les stratégies cognitives et d'autre part les stratégies comportementales.

La participante 1 a recours a des stratégies cognitives et comportementales. Sur le plan
cognitif, son discours intérieur (qui influence également, par la suite, ses choix
comportementaux) consiste a se donner des injonctions, en terme de combativité, a faire des
prévisions sur les différentes situations possibles et leurs conséquences émotionnelles (que va-
t-il se passer si je fais tel choix plutdt qu'un autre ?) et a relativiser la gravité de sa situation.

Sur le plan comportemental, elle a recours a l'utilisation de médicaments, la kinésithérapie, la
relaxation et I'hypnose pour traiter ses douleurs. Elle veille également a alterner périodes
d'activité et de repos, méme si cela est parfois frustrant, afin de ne pas accroitre l'intensité de
ses symptdmes. Par ailleurs, elle maintient des activités de loisirs qui s'accompagnent de

plaisir.

La participante 2 a recours a des stratégies comportementales. Elle utilise la prise de

médicaments, les exercices physiques et la distraction (voir des films). Mais elle a vécu
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plusieurs échecs thérapeutiques dont, a titre d'exemple, celui de la cryothérapie et a

interrompu la plupart de ses activités de loisirs, en faveur du travail.

La participante 3 utilise des stratégies cognitives et comportementales. Sur le plan cognitif,
elle relativise sa situation par rapport a celle d'autres personnes malades.

Sur le plan comportemental, elle a renoncé aux prises medicamenteuses en raison d'échecs
thérapeutiques (inefficacité, effets secondaires). Elle a donc choisi d'aménager son rythme
d'activité, en fractionnant les tdches et en maintenant ses loisirs (notamment ceux qui

impliquent des relations amicales).

La participante 4 utilise des stratégies comportementales. Elle a fait des séances de
kinésithérapie mais a di y renoncer, en raison d'infections provoquées par les activités en
piscine. Elle aménage son rythme d'activité afin de pouvoir maintenir ses loisirs, tout en

tenant compte de la fibromyalgie.

Le participant 5 utilise des stratégies comportementales comme aller voir des médecins ou
des psychologues, se relaxer ou méditer. 1l a vécu des échecs thérapeutiques, notamment

médicamenteux (inefficacité).

La participante 6 a renoncé a geérer ses douleurs. Les prises médicamenteuses ne la soulagent
pas et elle a interrompu ses loisirs (elle persévére uniquement sur ses activités

professionnelles, qui d'ailleurs lui prennent presque tout son temps).

Le participant 7 a adopté des stratégies cognitives et comportementales. Sur le plan cognitif,
il essaie d'avoir une compréhension de la maladie par la prise d'information.

Sur le plan comportemental, il a interrompu les prises médicamenteuses (inefficacité, effets
secondaires) et maintient ses loisirs tout en veillant a ne pas dépasser ses limites physiques. Il

précise que les loisirs sont pour lui un moyen de se distraire de ses douleurs.
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La participante 8 utilise des stratégies comportementales. Elle ne maintient que partiellement
son traitement médicamenteux, ayant vécu des échecs thérapeutiques liés aux médicaments.
Par ailleurs, elle a renoncé aux activites qui lui plaisent, comme les activités manuelles ou les

sorties.

La participante 9 a recours a des stratégies cognitives et comportementales. Sur le plan
cognitif, elle s'est informée sur le fonctionnement corporel, afin de mieux comprendre sa
fibromyalgie.

Sur le plan comportemental, grace a sa démarche de prise d'information, elle a appris a utiliser
des exercices physiques pour soulager ses douleurs. Elle utilise aussi I'nydrothérapie et l'aide
des autres, en tant que moyen de distraction. Cependant, elle a interrompu son traitement

médicamenteux et ses loisirs.

La participante 10 utilise des stratégies cognitives et comportementales. Sur le plan cognitif,
elle utilise la réévaluation cognitive. Notamment, elle s'applique a elle-méme ce qu'elle dit a
une de ses amies, qui a également des problemes de santé. Elle relativise aussi son état, par
rapport a d'autres personnes atteintes de fibromyalgie.

Sur le plan comportemental, elle a renoncé aux traitements médicamenteux, en raison de leur
inefficacité. Au quotidien, elle veille a son hygiéne de vie alimentaire et sportive. Par ailleurs,
elle veille a aménager son rythme de facon a pouvoir maintenir ses loisirs. Pour elle, il existe

un lien entre le maintien des loisirs et le bien-étre psychologique.

En synthése, les échecs thérapeutiques (notamment meédicamenteux) sont fréquents. Les
participants ont donc recours a d'autres stratégies pour gérer la fiboromyalgie. Notamment, ils
utilisent des stratégies cognitives (essayer de comprendre la maladie, relativiser ou réévaluer
la situation) et comportementales (soins alternatifs aux médicaments comme la kinésithérapie,

aménagement du rythme, distractions, loisirs). Malheureusement, certaines participantes (2, 6,
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8 et 9) renoncent totalement aux activités de loisirs et elles font d'ailleurs partie de celles qui

expriment le plus de détresse émotionnelle.

La recherche de solutions pour gérer la douleur, les échecs thérapeutiques et de ce fait, le
maintien des douleurs a une intensité élevée, constituent des événements susceptibles de
provoquer des réactions émotionnelles désagréables et relativement fréquentes. Cette situation
peut influencer la gestion émotionnelle, chez les participants, comme nous allons le voir dans

la partie qui suit.

4.2.1.7 La gestion emotionnelle

Ce theme regroupe I'ensemble des informations, données par les participants, concernant les
caractéristiques de leurs émotions (notamment l'intensité émotionnelle) et la fagon dont ils
gérent leurs émotions, qu'elles soient consécutives aux situations en relation avec la
fibromyalgie, aux événements marquants (stressants, traumatisants) ou aux événements de la

vie quotidienne.

Trois sous-themes se dégagent des données textuelles : [I'hypersensibilité (intensité
émotionnelle élevée), les incompréhensions et/ou les difficultés relatives a la gestion
émotionnelle (regroupant I'ensemble des propos des participants, qui mentionnent une
difficulté pour gérer les situations émotionnelles) et la description de la gestion émotionnelle

(regroupant tous les processus de gestion émotionnelle, décrits par les participants).

La participante 1 se décrit comme quelqu'un de trés émotif. Face aux problemes de la vie
quotidienne, elle gére ses émotions par des évitements suivis d'une confrontation tardive, ce
qui génere des ruminations. Elle utilise aussi la suppression expressive (qui debouche sur une

augmentation de I'intensité émotionnelle et de la fatigue). Paradoxalement, elle pense que la
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suppression expressive est un moyen d'échapper a la souffrance émotionnelle et de rester dans
son réle d'épouse et de mére. Par ailleurs, elle utilise la réévaluation cognitive (en trouvant

des aspects positifs a des situations négatives).

La participante 2 explique que la douleur I'a rendue trés émotive et vulnérable. Elle dit qu'elle
ignore comment elle gére ses émotions. La seule solution disponible, a ses yeux, pour gérer la

souffrance émotionnelle intense provoquée par la douleur est le suicide.

La participante 3 exprime une difficulté a gérer ses émotions. Elle décrit une incapacité,
pendant de trés longues années, a exprimer et a comprendre ses émotions. Cette difficulté
s'associe a des ruminations. Pour elle, ses ruminations peuvent provoquer des sensations de
décharges électriques. En fonction de l'intensité émotionnelle des évenements, elle peut soit
utiliser des évitements (émotions intenses), soit étre dans I'acceptation (émotions de moindre

intensite).

La participante 4 éprouve des difficultés pour gérer ses émotions. Elle utilise des évitements
et souffre de ruminations, auxquelles la distraction (travail) ne lui permet pas d'échapper. Pour
gérer sa colére, elle utilise I'exercice physique (qu'elle considére comme décharge d'énergie,
lui permettant de s'apaiser) et I'expression émotionnelle. Par contre, face a des événements a
potentiel traumatique, elle peut passer d'une émotion tres intense (panique) a l'indifférence

émotionnelle, ce qui suggére des processus dissociatifs.

Le participant 5 ressent, comme la participante 4, des difficultés pour gérer ses émotions. Il
associe les critiques qu'il recoit et qu'il ne peut pas supporter a sa tentative de suicide. Pour
lui, cette situation est en lien avec des difficultés pour comprendre le comportement des
personnes de son entourage. Quand il ressent de la tristesse, il met en place des évitements
expérientiels. Par contre, quand il ressent de la colére, il I'exprime avec une certaine violence

(jets d'objets, expression de la colére quel que soit l'interlocuteur, méme s'il a un statut
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d'autorité), mais pense que cette agressivité reste contr6lée. D'ailleurs, il pense aussi que cette
expression de la colére a un effet bénéfique sur ses douleurs et lui permet de ne pas ruminer. Il
peut également accéder a des états de froideur émotionnelle, quand une situation de détresse

se prolonge.

La participante 6 explique qu'elle est extrémement émotive mais qu'elle ne fait rien pour
gérer ses émotions. Pour elle, I'intensité de ses émotions est souvent en relation avec le fait
qu'elle ne comprend pas le comportement des autres. Ces émotions trés intenses augmentent
I'intensité de ses douleurs. Par ailleurs, elle décrit une incohérence entre ce qu'elle ressent et
ce qu'elle exprime (répondre agressivement alors qu'elle ne se sent pas en colére). Pour
pouvoir supporter ces émotions trés intenses, elle utilise des évitements. Elle a également
recours a la suppression expressive, pour éviter les expériences émotionnelles négatives
(conflits). Paradoxalement, les événements qui ne concernent pas ses relations affectives avec

les autres (factures) ne suscitent pas d'émotion particuliére.

Le participant 7 raconte qu'il a ressenti des difficultés pour gérer son stress au travail, qu'il
relie au déclenchement de ses problémes de douleur. A la suite de cette situation de stress, il
décrit aussi I'apparition d'une réactivité physiologique accrue aux émotions négatives. Quand
il est contrarié, il a tendance a ruminer puis a finalement apaiser sa colére en écoutant une
musique violente (imaginer faire des mouvements violents ou jouer une musique agressive, a
l'aide de la musique pour décharger sa colere). Pour lui, il n'existe aucun lien entre
I'expression de la colére, a travers la musique, et son expérience de la douleur. Il utilise aussi

I'acceptation, comme moyen de gérer ses émotions.

La participante 8 explique que ses emotions se sont amplifiées au cours du temps et
notamment depuis qu'elle a eu des accidents de voiture. Elle met en relation

I'incompréhension des situations a tonalité émotionnelle négative avec une difficulté pour
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gérer ses émotions (anxiété intense et ruminations). Pour elle, ses ruminations sont une
souffrance inutile, qui de plus provoque des douleurs (maux de téte). Lorsqu'elle est
confrontée a des émotions tres intenses, en rapport avec une situation traumatique (inceste),
elle gére son ressenti par des prises médicamenteuses impulsives ou des tentatives de suicide.
Mais pour elle, cette difficulté a gérer ce type de situation est due au cumul des émotions

intenses avec la fatigue provoquée par la fiboromyalgie.

La participante 9 décrit des ruminations (face a une situation d'impuissance) qu'elle met en
lien avec un état dépressif. Selon ses propos, la gestion de ses émotions differe en fonction de
I'intensité de la douleur (évitement lorsque la douleur est trés intense versus confrontation
quand elle est modérée). Elle a recours a la suppression expressive, dans la mesure ou cela lui
apporte des bénéfices relationnels (les autres sont contents d'étre avec elle).
Malheureusement, cette suppression expressive provoque une tension intérieure (le fait de
bouillir intérieurement) qu'elle met en lien avec le déclenchement de douleurs. Elle explique
son choix de supprimer l'expression émotionnelle par la volonté de protéger les autres et par
la crainte d'étre critiquée. Elle dit aussi que, progressivement, elle cherche a modifier cette

attitude.

La participante 10 pense étre devenue tres émotive, depuis qu'elle souffre de fibromyalgie. A
I'inverse, dans certaines situations a fort potentiel émotionnel, elle décrit une absence
d'émotions. Elle pense ne plus réussir a gérer ses émotions, a cause de l'intensité émotionnelle
qu'elle ressent et en méme temps, elle a des difficultés pour dire comment elle gére ses
émotions. Elle décrit des ruminations en rapport avec la souffrance que provoque la
fibromyalgie. Elle a cependant tendance a alterner confrontation et évitement émotionnel, afin
de parvenir a la résolution des problemes malgré la fibromyalgie. Malgré ses difficultés, elle
parvient encore a utiliser la réévaluation cognitive, méme si elle le fait moins (a cause de la

forte intensité de ses émotions) depuis qu'elle est fibromyalgique. Elle parvient aussi exprimer
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son expérience émotionnelle de la maladie, dans la mesure ou son entourage l'encourage a le

faire.

En synthése, les participants ressentent fréeqguemment des émotions assez intenses. lls ne
savent pas toujours comment ils gerent leurs émotions ou ils ressentent des difficultés pour
gérer leurs émotions. Ils décrivent fréquemment des évitements, des ruminations ou une
suppression expressive, qui s'accompagnent d'une exacerbation de la détresse émotionnelle
et/ou du déclenchement de douleurs. A l'inverse, ils mettent en lien I'expression émotionnelle
(notamment de la colére, a travers I'expression directe ou par l'imagination, a l'aide de la
musique) et lI'apaisement ou la préservation de soi (éviter des douleurs supplémentaires).
Parfois, ils évoquent une acceptation des émotions négatives, qui leur permet de les dépasser

et de ressentir un mieux-étre.

4.2.2 Relations entre les themes

Cette approche qualitative ne permet pas de parler de relation causale au sens scientifique du
terme mais par contre, elle permet de dire que les participants se représentent des liens de
cause a effet entre les différents themes (événements marquants, apparition ou aggravation
des symptomes, détresse émotionnelle provoquée par la douleur, handicap, difficultés

relationnelles, gestion de la douleur, gestion des émotions).

Selon les propos des participants :

- les événements de vie (vecu traumatique, histoire familiale dans laquelle les emotions ne
sont jamais verbalisées, stress au travail) précedent souvent le déclenchement des symptémes

de la fibromyalgie (aspects descriptifs, a savoir : nature, fréquence, intensité et impreévisibilité
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des symptomes). Réciproquement, l'intensité des symptomes (aspects descriptifs) contribue a
la difficulté pour faire face aux événements de vie (et par extension, pour gérer des émotions

négatives),

- les aspects descriptifs (nature, fréquence, intensité et imprévisibilité des symptomes) sont a
l'origine d'un handicap dans tous les actes de la vie quotidienne et le plus souvent, d'une
détresse émotionnelle (directement liée a la douleur ou par le biais d'une amplification de la

réactivité émotionnelle),

- I'impact de la fibromyalgie sur la vie quotidienne (handicap sur les plans professionnel et
personnel) a des conséquences relationnelles (critiques, incompréhension) et émotionnelles

(culpabilité et/ou anhédonie co-occurrente avec I'impossibilité de maintenir ses activités),

- l'intensité des réactions émotionnelles a la douleur (et plus généralement a la fibromyalgie)
influence la gestion de la douleur (par exemple : installés dans la dépressivité et

I'impuissance, certains participants pensent au suicide plutét qu'a se distraire),

- les aspects relationnels constituent une aide précieuse pour gérer la douleur (observer
comment les autres font et avec quelles conséquences, avoir des interlocuteurs empathiques
qui aident a la réévaluation cognitive) et/ou un mobile de colére (du fait du refus de

reconnaitre la douleur et le handicap, de la part de I'entourage et/ou des soignants),

- la gestion de la douleur peut influencer les aspects descriptifs (diminution de l'intensité des
douleurs et de la fatigue), mais les échecs thérapeutiques renforcent les expériences

émotionnelles négatives en rapport avec la maladie,

- enfin, I'ensemble de ces thémes, rattachés les uns aux autres, montrent que la fibromyalgie
est un evénement, dans la vie des participants, qui suscite de trés nombreuses expériences

émotionnelles négatives (en particulier quand ils sont confrontés aux pics de douleur et & leur
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imprévisibilité) et qui met a I'épreuve les stratégies habituelles de gestion émotionnelle
(exemple : apparitions d'évitements face aux évenements de la vie quotidienne a tonalité
émotionnelle négative, qui n'existaient pas avant la maladie). Inversement, la gestion
émotionnelle peut améliorer les symptémes de la maladie (exemple : exprimer sa colére

permettrait d'éviter I'aggravation de la douleur).

Ces liens de complémentarité sont représentés de fagon simplifiée, sous forme graphique dans

la cartographie des thémes (voir figure 10).

Figure 10 : Cartographie des themes (représentation simplifiée des relations entre les themes)

Gestion émotionnelle Gestion de la
douleur

vécu émotionnel et
cognitif de la Aspects
fibromyalgie relationnels

Aspects descriptifs de
la fibromyalgie

Evenements de vie
Handicap

4.2.3 Analyse des données textuelles

L'hypothese 3 était que les participants décriraient des stratégies de gestion émotionnelle et un
vécu personnel de la maladie différents, en fonction de leur parcours de vie (et notamment de
I'occurrence d'événements traumatiques ou de négligences parentales). Deux aspects, issus des

entretiens, apportent des éléments en faveur de cette hypothese :
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1. Chez 9 participants (tous sauf la participante 1), bien souvent, les symptomes de la
fibromyalgie (et en particulier la douleur) se sont déclenchés ou aggravés pendant ou dans
I'apres-coup d'évenements stressants ou traumatisants. La dimension émotionnelle de ces
événements peut avoir eu un role dans le déclenchement et/ou I'aggravation des symptémes.
Cette observation est cohérente avec les études relatives aux facteurs déclenchants de la
fibromyalgie, qui mentionnent une prévalence importante d'évenements traumatiques dans les
antécédents des personnes atteintes par ce syndrome (Weissbecker & al., 2005 ; Imbierowicz
& Egle, 2003 ; Houdenhove & al., 2001 ; Anderberg & al., 2000).

2. Les deux participantes (participantes 2 et 3) ayant des difficultés pour identifier et
verbaliser leurs émotions ou présentant une expression et un ressenti émotionnel
contradictoires sont des personnes qui ont une histoire personnelle marquée par le secret ou la
violence (agression sexuelle par un voisin et ami de la famille, violence physique du pere)
et/ou ayant grandi dans une famille ou les échanges émotionnels sont peu valorisés (peu
d'échanges verbaux, acculturation). Elles vivent, parallelement, des difficultés relationnelles
(isolement important, conflits professionnels et familiaux) et une exacerbation importante des
douleurs lors de ces tensions relationnelles. Cette observation est cohérente avec I'étude de
Pedrosa & al. (2008), qui montre un lien entre les relations parentales dysfonctionnelles et

I'accroissement de l'alexithymie.

En plus des résultats permettant la validation de I'nypothése 3, d'autres éléments apparaissent,
au cours des entretiens, notamment concernant les émotions et la gestion émotionnelle. Jai
choisi de présenter ces éléments parce que : (1) ils répondent substantiellement a ma question
de recherche et (2) ils permettent de réfléchir a de nouvelles pistes thérapeutiques (que peut-

on proposer aux patients pour les aider & mieux gérer leurs émotions et dans quel ordre : faut-
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il d'abord se préoccuper exclusivement de la gestion de la douleur ou plus généralement de la

gestion émotionnelle ?).

En ce qui concerne les émotions :

- Les données issues des entretiens convergent pour montrer que la fiboromyalgie améne de
multiples occasions d'étre confronté a des situations a tonalité émotionnelle négative :
souffrance générée par la douleur et la fatigue, échecs thérapeutiques, difficultés
relationnelles, situations répétées de handicap. Ces situations se surajoutent parfois a un vécu
d'expériences traumatiques (violences intrafamiliales physiques ou sexuelles, alcoolisme et

tentative de suicide paternels), ou a des événements stressants au travail.

- Six participants (participants 1, 2, 6, 7, 8 et 10) pensent avoir une réactivité émotionnelle
accrue (seuil de déclenchement et intensité), soit en comparaison avec ce qu'ils ressentaient
avant la maladie, soit en comparaison avec la représentation qu'ils ont des émotions d'autrui.
Ce ressenti est cohérent avec la littérature, puisqu'il a été observé de facon expérimentale

(Montoya & al., 2005 ; Bartley & al., 2009).

- Les participants n'ont pas tous le méme ressenti, concernant le role des émotions dans leur
douleur chronique : une partie d'entre eux (participantes 2, 3, 8, 9 et 10) percoivent un effet,
immeédiat ou dans l'aprés coup, des émotions négatives sur l'intensité des douleurs, tandis que
les autres n'établissent aucun lien ou mettent en doute I'existence d'un tel lien (participants 1,
5 et 7). L'expérience de ces participants est donc différente, par rapport a ce qui ressort des
recherches, selon lesquelles les émotions négatives augmentent la douleur (Arnold & al.,
2008 ; Montoya & al., 2005 ; Staud & al., 2004). Deux hypotheses sont possibles : soit il
n'existe effectivement aucun rapport entre l'intensité des douleurs et les événements a tonalité
émotionnelle négative, chez certains participants, soit ils n'ont pas conscience de I'effet des

émotions sur la douleur.
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En ce qui concerne la gestion émotionnelle :

- Les propos des participants sont parfois contradictoires, en ce qui concerne les rapports entre
émotion et douleur. Par exemple, deux participants (1 et 7), pensent que les émotions et la
douleur n'ont aucun rapport, mais que la facon dont ils gérent leurs émotions (par exemple la
rumination ou I'expression de la colére) peut avoir un effet aggravant ou protecteur. Cela
pourrait s'expliquer par une méconnaissance du fait que les émotions (intensité, durée,
fréquence) peuvent étre influencées par leurs comportements et/ou leurs pensées. Certains
propos des participants (2 et 10), selon lesquels ils ignorent ce qu'ils font pour gérer leurs

émotions, vont dans le sens de cette hypothése.

- tous les participants expriment des échecs ou des difficultés pour gérer leurs émotions
(évitements s'accompagnant de la persistance d'un état de tristesse et/ou sentiment
d'impuissance avec parfois un passage a l'acte suicidaire), notamment lors des conflits
relationnels. Ces difficultés sont parfois associées a une incompréhension de la situation
(participants 2 et 7), qui correspond a une incapacité a se représenter les causes du
comportement des personnes de leur entourage (ex. comprendre pourquoi ces personnes leur
formulent un reproche, pourquoi elles interrompent la relation, pourquoi elles ne se rendent
pas compte de leur souffrance). Il se pourrait soit que ces personnes ne soient pas en mesure,
d'un point de vue cognitif, de comprendre les causes des comportements (et de fait, des
réactions émotionnelles) des personnes de leur entourage, soit qu'elles manifestent une

difficulté a ressentir de I'empathie.

- 7 participants (participants 1, 3, 4, 7, 8, 9 et 10) gérent leurs émotions par des ruminations,
destinées parfois a tenter de trouver une solution a la difficulté qui provoque leur inquiétude.

Ces ruminations jouent systématiquement un réle amplificateur de la détresse émotionnelle



279

voire déclenchent de la douleur (maux de téte). Une participante décrit le scénario selon
lequel elle rumine ses pensées pendant la nuit puis se léve, a cause de ses douleurs, mais
affirme néanmoins que les ruminations n‘augmentent pas ses douleurs. Cette contradiction est
difficilement interprétable : il n'y a peut-étre effectivement pas de relation de cause a effet
entre les deux, mais peut-étre simplement la survenue simultanée des deux événements

indépendamment I'un de l'autre.

- Les évitements comportementaux et expérientiels des émotions sont fréqguemment utilisés (y
compris pour gérer des douleurs qui provoquent une peur importante). Selon deux
participantes (participantes 1 et 6), ils aboutissent a un retour des pensées et des émotions,
parfois sous la forme d'une rumination. Elles n'évoquent pas de rebond de la douleur
consécutif a ces évitements. Par contre, deux participantes (participantes 3 et 9) mentionnent
que ces évitements sont apparus depuis qu'elles ont des douleurs chroniques. Elles
I'interprétent soit comme la résultante d'une hyperémotivité liée a la fibromyalgie, soit comme
une incapacité a gérer simultanément des douleurs tres intenses et une autre situation, sans

rapport avec la douleur.

- La suppression expressive apparait a la fois comme un évitement émotionnel et une stratégie
relationnelle (éviter de réveiller des émotions trop douloureuses, éviter de blesser l'autre, se
protéger du jugement blessant des autres). Deux participantes (1 et 9) en ont conscience et
font état des conséquences néfastes de cette suppression expressive (augmentation de
I'intensité émotionnelle, ruminations, intensification ou déclenchement de douleurs) mais
maintiennent ce comportement. Le lien entre la suppression expressive et l'augmentation de

I'intensité douloureuse est cohérent avec la littérature (Burns, 2006).

- La réevaluation cognitive, pour gérer les évenements négatifs, peut étre difficile & maintenir

apres l'apparition de la fiboromyalgie (participante 9), notamment du fait de I'intensification
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des émotions, de la fatigue et de la détresse émotionnelle provoquées par les douleurs
persistantes. Cette observation est cohérente avec les études de Hamilton & al. (2005 et 2007),
qui montrent que plus les émotions sont intenses, moins on a recours a la réévaluation

cognitive.

- L'expression émotionnelle peut étre directe (dire aux autres ce qu'on ressent dans la
situation) ou indirecte (vivre I'expression émotionnelle en imagination, a I'aide de la musique
ou décharger sa colére par l'activité physique). Elle est décrite, en fonction des participants,
soit comme un moyen de se préserver d'une éventuelle amplification des douleurs
(participant 7), soit comme sans rapport avec la douleur (participant 5). Dans la littérature,
I'expression émotionnelle (chez les personnes atteintes de fibromyalgie) est associée a une

réduction de I'intensité des douleurs (Van Middendorp & al., 2008 ; Geenen & al., 2012).

4.2.4 Synthése des resultats qualitatifs

Ces informations apportent des éléments de réponse, par rapport a notre question de recherche
("Comment la gestion émotionnelle interagit-elle avec la détresse émotionnelle provoquée par
la douleur chronique et quels effets cela a sur le handicap, chez les personnes atteintes de
fibromyalgie ?"). Notamment, elles montrent que la gestion émotionnelle peut avoir un role
amplificateur vis-a-vis des douleurs (intensité et détresse) mais aussi que la douleur peut
amener les participants a modifier leur facon de gérer les émotions (diminution du recours a la
réévaluation cognitive, augmentation des évitements). Le handicap est décrit comme une
conséquence des symptémes, sans référence aux émotions ou a la gestion émotionnelle. Cela
ne signifie pas obligatoirement qu'il n'y a pas de lien entre gestion émotionnelle et handicap,

mais simplement que les entretiens n'ont pas permis de le mettre en évidence.
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Il faut noter, en dépit de tout ce qui a été mentionné précédemment, que les participants
expriment fréqguemment le fait que les émotions et la gestion émotionnelle ne sont pas la
principale cause des variations de la douleur (et plus généralement des symptémes de la
fibromyalgie). En effet, I'exces d'activite et les postures inconfortables sont ce qui accentue le

plus les douleurs.

4.2.5 Conclusion relative aux résultats qualitatifs

Tout comme pour les résultats issus de l'approche quantitative, la détresse émotionnelle
provoquée par la douleur (et plus généralement par la fibromyalgie) peut inciter les patients a
modifier leur gestion émotionnelle. Ils renoncent parfois a des stratégies favorables au bien-
étre (réévaluation cognitive, confrontation et résolution de probléeme) en faveur de stratégies
moins salutaires (notamment des évitements, consécutifs a I'épuisement et a la détresse
provoqués par la douleur et la fatigue). Mais les résultats qualitatifs mettent aussi en évidence
le fait que le facteur principal de douleur est I'activité physique (et plus généralement, toute
position ou sollicitation corporelle inconfortable). 1ls ne permettent pas, cependant, de mettre

en lien la gestion des activités physiques et la gestion émotionnelle.



282

5eme partie : DISCUSSION
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5.1 Discussion

Plusieurs études abordent les liens entre gestion émotionnelle et expérience émotionnelle de la
douleur chronique (détresse émotionnelle) ou entre gestion émotionnelle et handicap, chez les
personnes atteintes de fibromyalgie. Cependant, cette étude est la seule a avoir permis :
(1) d'évaluer les interactions entre un ensemble de manifestations de la gestion émotionnelle
(alexithymie, suppression expressive, stratégies cognitives de régulation émotionnelle, coping
émotionnel, dramatisation de la douleur), la détresse émotionnelle provoquée par la douleur
(dépression, irritabilité, anxiété, tension/inquiétude) et le handicap (handicap physique,
difficulté pour accomplir les taches de la vie quotidienne, avoir des loisirs ou d'autres activités
sociales), (2) de comparer deux modeéles d'interactions différents, issus de la littérature, sur les
liens entre ces trois variables et (3) de préciser le contexte individuel dans lequel apparaissent
et se maintiennent ces manifestations de la gestion émotionnelle et leurs interactions avec

I'expérience de la douleur chronique, chez les personnes atteintes de fibromyalgie.

Les hypotheses 1.1, 1.2 et 2 reposaient sur une approche quantitative par questionnaires et
I'nypothése 3 sur une approche qualitative par entretiens.

Nos résultats permettent de valider les hypotheses 1.2 (médiation de la gestion émotionnelle,
entre la détresse émotionnelle provoquée par la douleur et le handicap) et 3 (gestion
émotionnelle et vécu de la maladie différent, en fonction du parcours de vie des participants).
A Tlinverse, les hypothéses 1.1 (mediation de la détresse émotionnelle, entre la gestion
émotionnelle et le handicap) et 2 (déficit de I'utilisation des stratégies cognitives de régulation
émotionnelle adaptées chez les participants atteints de fibromyalgie, par rapport a des
participants atteints de douleur chronique ou en bonne santé) sont invalidées.

En ce qui concerne les hypotheses quantitatives 1.1 et 1.2 : le modéle qui s'ajuste le mieux

aux données observeées est celui issu de I'hypothése 1.2. Ainsi, dans notre échantillon, ce sont
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les conséquences émotionnelles de la douleur qui incitent les participants atteints de
fibromyalgie a avoir une gestion émotionnelle dite "inadaptée" (alexithymie, suppression
expressive, stratégies cognitives de régulation émotionnelle inadaptées, coping émotionnel,
dramatisation de la douleur) et c'est cette gestion émotionnelle “inadaptée™ qui augmente le
handicap. En d'autres termes, plus la détresse émotionnelle provoquée par la douleur est
intense, plus les participants utilisent des stratégies de gestion émotionnelle néfastes pour leur
santé psychique (stratégies habituellement associées a l'anxiété et a la dépression). Ces
manifestations de la gestion émotionnelle favorisent a leur tour le handicap. Ces résultats
paraissent contradictoires avec I'étude de Saariaho & al. (2013), qui porte sur le réle de
l'alexithymie, chez des participants atteints de douleur chronique, et identifie un role
médiateur de la dépression entre I'alexithymie et le handicap. Cette différence peut s'expliquer
par la composition de I'échantillon (chez Saariaho & al., un groupe de participants douloureux
chroniques, sans précision concernant l'origine des douleurs et le diagnostic). A l'inverse, nos
résultats sont cohérents avec ceux des etudes réalisées dans le cadre de la validation des
modeles théoriques décrits par Steinweg & al. (2011) et Vlaeyen & Linton (2000), qui
montrent un effet du ressenti émotionnel consécutif a la douleur (peur ou dépression) sur le
handicap, médiatisé par la gestion émotionnelle (alexithymie ou évitement).

Dans notre étude, la gestion émotionnelle inclut plusieurs processus, a savoir l'alexithymie, la
suppression expressive, les stratégies cognitives de régulation émotionnelle inadaptées, le
coping émotionnel et la dramatisation de la douleur. Plusieurs hypothéses pourraient étre
proposées pour mieux comprendre comment la gestion émotionnelle peut influencer le
handicap, dans notre étude : (1) la difficulté a identifier et verbaliser les émotions et la
tendance a supprimer I'expression émotionnelle rendent les relations sociales plus difficiles,
ce qui favorise la restriction des activités et de ce fait, le ressenti d'un handicap ; (2) la

focalisation sur les émotions négatives et sur la douleur, a travers le coping émotionnel, la
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dramatisation de la douleur et les stratégies cognitives de régulation émotionnelle
(rumination, dramatisation), diminuent la disponibilité psychologique des participants pour
avoir recours a des stratégies plus adaptatives (distraction, recherche de soutien social,
maintien des activités) et (3) les stratégies cognitives de régulation émotionnelle inadaptées
renforcent le sentiment d'incompétence (a travers le reproche envers soi-méme) et de perte de

contrdle (a travers le reproche aux autres), ce qui décourage le maintien des activités.

En ce qui concerne I'nypothese quantitative 2 : dans notre échantillon, les stratégies cognitives
de régulation émotionnelle adaptées ne sont pas moins utilisées par les participants atteints de
fibromyalgie, par rapport aux participants atteints de douleur chronique ou en bonne sante,
quand l'effet du sexe et du niveau socioculturel sont contr6lés. Cette hypothése n'avait jamais
été testée dans la littérature et son invalidation montre que I'utilisation des stratégies
cognitives de régulation émotionnelle adaptées n'est pas en cause dans le déficit d'émotions
positives (décrit par Kamping & al., 2013, Bartley & al., 2000 et Finan & al., 2009), chez les

personnes atteintes de fibromyalgie.

L'approche qualitative permet de valider I'nypothese 3, de nuancer les résultats quantitatifs et
de préciser par quels processus la détresse émotionnelle (provoquée par la douleur) peut
influencer la gestion émotionnelle et comment la gestion émotionnelle peut aggraver le
handicap.

Certains participants décrivent I'impossibilité d'utiliser des stratégies adaptatives (comme la
distraction, la réévaluation cognitive, la confrontation et la résolution des problemes de la vie
courante et a la faveur de stratégies d'évitement) lorsque la souffrance psychique (irritabilite,
tristesse, abattement) provoquée par la douleur est trop intense. En effet, ils ont le ressenti de

déployer trop d'efforts pour essayer de gérer leurs douleurs physiques et ressentent alors une
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indisponibilité pour faire face a d'autres évenements émotionnels. Ce scénario est cohérent
avec notre hypothese quantitative 1.2, en ce qui concerne I'effet de la détresse provoquée par
la douleur sur la gestion émotionnelle. Le contenu des entretiens permet également d'avoir
une piste de compréhension concernant les processus en cause dans le lien entre gestion
émotionnelle et handicap. En effet, les participants qui décrivent des difficultés pour identifier
et verbaliser leurs émotions vivent également des difficultés relationnelles, qui pourraient
renforcer le ressenti d'un handicap (diminution voire interruption des activités sociales, y
compris des loisirs & cause des ruptures relationnelles).

Mais certains participants évoquent un effet de la gestion émotionnelle (notamment des
ruminations et de I'expression de la colere) sur I'expérience de la douleur (intensité
sensorielle, détresse). Cet effet peut étre delétere (pour la rumination) ou protecteur (pour
I'expression de la colére). Cet aspect s'oppose a nos résultats quantitatifs, puisqu'il va plutot
dans le sens de I'nypothese 1.1 (effet de la gestion émotionnelle sur la détresse provoquée par
la douleur). 1l montre que la regle générale, représentée par les résultats statistiques, n'est pas
systématiquement applicable et qu'il existe des spécificités individuelles concernant la fagon
dont la gestion émotionnelle et l'expérience de la douleur interagissent. De plus, les
manifestations de la gestion émotionnelle sont variables, en fonction du contexte individuel,
ce qui nous permet de valider notre hypothese 3. En effet, le contexte passé (histoire familiale,
éducation) et actuel (réactions de I'entourage, expériences relationnelles récentes) joue un réle
dans la gestion émotionnelle et dans l'intensité de la détresse émotionnelle provoquée par la
douleur. Par exemple, nous avons vu que les participantes issues d'un milieu familial violent
et/ou acculturé ressentaient plus de difficultés pour identifier et verbaliser leurs émotions.
Dans le méme sens, un participant incompris et tres critiqué par son entourage, lors d'une
période ou il vivait des douleurs tres intenses, a tenté de se suicider. A l'inverse, une

participante encouragée par son entourage a se laisser aider et écouter, exprime ses emotions
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concernant les difficultés et les souffrances que provoque la douleur. Le réle de I'entourage
apparait ici comme un élément important.

Les entretiens ont également permis de mettre en lumiére le réle de facteurs cognitifs, dans la
gestion eémotionnelle : la conscience de la gestion émotionnelle, peu investiguée
contrairement & la conscience des émotions, semble jouer un réle important (par exemple, les
participants qui pensent ne pas savoir comment ils gerent leurs émotions ont volontiers
recours a des évitements ou a des ruminations). De méme, la capacite & comprendre
I'expérience d'autrui influence la gestion émotionnelle : les participants qui n'arrivent pas a se
représenter les raisons pour lesquelles les autres ne tiennent pas compte de leur douleur
physique ou de leurs souffrances émotionnelles sont aussi ceux qui vont utiliser des
évitements relationnels (rompre les liens) ou passer a l'acte suicidaire. Cette difficulté peut
étre mise en lien avec le concept de "théorie de l'esprit" (Theory of Mind, ToM), qui est
impliquée dans les cognitions sociales. A ce jour, une seule étude porte sur ce theme : elle
n'évalue que les liens entre alexithymie et théorie de I'esprit et montre un déficit de cette
compétence chez les personnes atteintes de fibromyalgie, par rapport a des personnes en

bonne santé (Di Tella & al., 2015).

A notre connaissance, notre étude est une des premiéres a montrer : (1) que les conséquences
émotionnelles de la douleur peuvent favoriser des changements dans la gestion émotionnelle
(et donc favoriser l'alexithymie, la suppression expressive, les stratégies cognitives de
régulation émotionnelle inadaptées, le coping émotionnel et la dramatisation de la douleur),
chez les personnes atteintes de fibromyalgie. Sur le plan psychothérapeutique, il semblerait
donc préférable de centrer l'intervention psychothérapeutique sur la gestion de la douleur
(mieux gérer la douleur pour étre moins accablé émotionnellement par la douleur) dans un

premier temps, avant de travailler plus directement sur la gestion émotionnelle (identification
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et verbalisation des émotions, identification et modification des stratégies qui nuisent a la
santé psychique du patient) ; (2) que les personnes atteintes de fibromyalgie n'ont pas toujours
conscience de la fagon dont elles gérent leurs émotions et que cela pourrait favoriser une
gestion emotionnelle néfaste a leur bien-étre. D'un point de vue psychothérapeutique, cela
peut suggérer la nécessité d'avoir une démarche de psychoéducation a propos de la gestion
émotionnelle (expliquer que nous gérons nos émotions, quelles sont les différentes fagons de
gérer ses émotions et quelles peuvent étre leurs conséquences) et (3) que la difficulté a
reconnaitre les états internes et les motivations d'autrui influence la gestion émotionnelle,
chez les personnes atteintes de fibromyalgie. Une piste psychothérapeutique pourrait étre
d'entrainer les patients (ayant cette difficulté 1a) a se représenter les états mentaux d'autrui, par

exemple par le biais de I'imagerie mentale ou de jeux de role suivis de questions/réponses.

5.2 Pistes de recherche

Cette étude apporte des éléments de réponse, concernant les interactions entre détresse
émotionnelle, gestion émotionnelle et handicap, mais elle ne permet pas de savoir : (1) s'il
existe des liens entre la gestion des activités (notamment celles qui impliquent de solliciter le
corps, puisque nous avons vu dans les parties 4.2.1.1.2 que c'était le principal facteur de
douleur pour nos participants aux entretiens) et la gestion émotionnelle ; (2) si le niveau
d'études a un effet sur la gestion émotionnelle (étant donné que le contrdle de cette variable
faisait disparaitre les différences, pour les stratégies cognitives de régulation émotionnelle
adaptées, entre le groupe de participants fibromyalgiques et les autres groupes, on peut se
demander s'il a un effet sur la gestion émotionnelle). La composition des échantillons, dans
cette étude, n'a pas permis de le vérifier ; (3) si les pistes psychothérapeutiques que nous

proposons sont efficaces. Il serait intéressant de mettre en place un protocole incluant une
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psychoéducation sur les émotions et la gestion émotionnelle, chez les personnes atteintes de

fibromyalgie, et d'en évaluer les effets.

5.3 Limites de I'étude

Notre étude présente des limites :

> L'interprétation des résultats doit se faire avec précaution : aucun des résultats, qu'ils
soient quantitatifs ou qualitatifs, ne permet d'affirmer des liens de causalité. Les
équations structurales représentent un ensemble de relations probables entre des
variables, mais elles ne peuvent pas, par exemple, apporter le niveau de preuve d'un
dispositif expérimental : elles reposent sur le traitement de données déclaratives
(questionnaires), qui ne permettent pas de manipuler les variables indépendantes et de
contrdler les variables parasites, liées au contexte (par exemple : des proches ont pu
donner leur avis et influencer les réponses du participant). De méme, les entretiens
nous permettent d'observer les descriptions et les mises en lien qui sont faites par les
participants (données déclaratives), en fonction de leur ressenti. Ainsi, I'analyse de ces
entretiens est basée sur des inférences (exemple : si les participants disent gu'ils
ressentent des douleurs plus intenses lorsqu'ils ruminent, alors les ruminations sont
susceptibles d'augmenter la douleur).

> Le recrutement des participants peut amener des biais. D'une part, il s'agit d'une
participation volontaire (peut-étre que les personnes les plus touchées par la maladie,
que ce soit sur le plan physique ou psychique, n‘ont pas pu remplir les questionnaires
ou participer aux entretiens, par exemple). D'autre part il existe un biais de sélection
avére, relatif au niveau socioculturel, dans le recrutement du groupe contréle. En effet,

le fait d'avoir recruté des personnes dans notre entourage professionnel et personnel a
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favorisé la participation de personnes ayant un niveau d'études élevé (38% ont un
niveau supérieur a Bac+5, ce qui les rend difficilement comparables aux deux autres
groupes). Cette limite pourrait dailleurs expliquer l'invalidation de [I'hypothése
quantitative 2 (attente de scores de stratégies de gestion émotionnelle adaptés moins
élevés chez les personnes atteintes de fibromyalgie, par rapport aux participants
atteints de douleur chronique ou en bonne sante).

Les critéres d'inclusion n'ont pas toujours pu étre aussi précis que cela aurait été
souhaitable. Notamment, en France, le diagnostic de fibromyalgie ne repose pas
systématiquement sur les critéres précis de I'American College of Rheumatology,
habituellement utilisés dans les recherches anglophones. Le recrutement des
participants, par le biais d'internet et sans la collaboration du corps médical, ne permet
pas de s'assurer que ces criteres diagnostiques standardisés ont été respectés. Il existe
donc un biais possible, par rapport a d'éventuelles erreurs de diagnostic.

Il existe également un certain nombre de variables parasites, qui n'ont pas toujours pu
étre controlées. Par exemple, il existe un effet du traitement médicamenteux sur la
détresse émotionnelle provoquée par la douleur. Idéalement, il aurait fallu que les
participants atteints de fibromyalgie aient interrompu leur traitement avant la passation
des questionnaires, ce qui d'un point de vue éthique, est impossible. Il existe
également des interactions entre l'arrét des activités professionnelles et certaines des
variables impliquées dans notre modele (I'arrét des activités professionnelles est
associé aux stratégies cognitives de régulation émotionnelle inadaptées, au coping
émotionnel, a la dramatisation de la douleur, a la détresse émotionnelle provoquée par
la douleur et au handicap physique). Cette variable pourrait étre prise en compte, dans

un nouveau modele, avec un échantillon de taille plus importante (plus il y a de
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variables prises en compte dans le modele, plus la taille de I'échantillon doit étre
importante).

> Les questionnaires nécessitent une bonne capacité d'introspection. Or nous avons vu,
avec les entretiens qualitatifs, que certains participants peuvent ignorer la fagon dont
ils gérent leurs émotions. Il peut donc exister des biais relatifs a la compréhension des
questions et/ou a l'évaluation, par le participant, de la fréquence du recours aux

différentes manifestations de la gestion émotionnelle décrites dans les questionnaires.

> Les questions proposées dans les entretiens sont parfois suggestives et peuvent induire
des réponses des participants, qui vont dans le sens des hypothéses (exemple : "Dans
quelle mesure cette douleur a-t-elle des effets sur votre humeur et vos émotions en
général ?" est une question qui présuppose qu'il existe un effet de la douleur sur

I'hnumeur et les émotions).

5.4 Conclusion

Cette étude a permis de mettre en évidence le fait que la douleur chronique, dans la
fibromyalgie, peut étre une expérience accablante qui ne permet pas aux personnes atteintes
de gérer leurs émotions comme elles avaient I'habitude de le faire avant la maladie. Dans ce
contexte-la, la psychothérapie doit pouvoir les aider prioritairement a gérer leurs douleurs au
quotidien puis, dans un second temps, a comprendre : (1) ce que sont les émotions ; (2) ce
gu'est la gestion émotionnelle ; (3) comment ils gérent leurs émotions et quels effets cela peut
avoir sur la douleur et le handicap (et au cas par cas, sur les autres symptdmes de la
fibromyalgie) et (4) comment on peut gérer ses émotions différemment (acceptation,
réévaluation cognitive, recentration sur les projets, etc.). De futures études pourraient

permettre d'évaluer la pertinence de ces propositions.
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