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Contexte: 

La douleur est un phénomène neurophysiologique complexe, multidimensionnel, subjectif et propre à chacun.

ÅDouleur chronique : 

üdouleur persistant > 3 mois (Bergman et al., 2004)

ü influencée par des facteurs sociaux, économiques, psychologiques et médicaux (Bergman et al., 2004)

üDouleurs chroniques neuro-musculo-squelettiques (DCNMS): articulations, muscles, fascias, névralgie 
>< D+ référées

ÅQuelques chiffres: 

üprésentes chez 19% des européens dont 23% à 24% des Belges = 4ème prévalence la plus élevée des pays 
d’Europe (Breiviket al. 2006) (Berquin A et al. 2015)
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Questionnement:

Comment les douleurs chroniques engendrent 
des situations de vie complexe? 



MÉTHODES
Å9ǘǳŘŜ ǉǳŀƭƛǘŀǘƛǾŜ ŘŜ bƻǾŜƳōǊŜ нлмф Ł ŀǳƧƻǳǊŘΩƘǳƛ

}DǊƛƭƭŜ ŘΩŜƴǘǊŜǘƛŜƴ ǎŜƳƛ-directive: «Pouvez-vous nous décrire votre situation 
actuelle ? Comment vous sentez-vous actuellement ?» «Pouvez-vous me 
parler de la place des douleurs physiques, corporelles dans votre vie ?» 

ÅEntretiens individuels 
Entre 30 min et 1h30

Source des données

Analyse par théorisation ancrée 



Résultats 

ÅCaractéristiques de l’échantillon

- 8          +     4    

- Entre 25 et 54 ans

- 2 via neurochirurgien,  2 via MG ,  2 via bouche à oreille, 6 via ostéopathes 



Facteurs de complexité

Intrinsèque à la douleur

Impact multidimensionnel

Gestion de la douleur 

Parcours de soin



Intrinsèque à la douleur 

Pas mortelle 
être content 

VS

gérer toute sa vie

Pas visible 
Devoir convaincre

ou 

douter de soi  

«WŜ Řƻƛǎ ǘƻǳƧƻǳǊǎ ŎƻƴǾŀƛƴŎǊŜ ƭŜǎ ƎŜƴǎ ǉǳŜ ƧΩŀƛ Ƴŀƭ» Maxime

«ŎΩŞǘŀƛǘ ŀǎǎŜȊ ŎƻƳǇƭƛǉǳŞ ƳşƳŜ ƳŜƴǘŀƭŜƳŜƴǘΦIl y a un moment je ne 
ǎŀǾŀƛǎ Ǉƭǳǎ ǘǊƻǇ ǎƛ ŎΩŜǎǘ ǳƴŜ ŘƻǳƭŜǳǊ ǉǳŜ ƭΩƻƴ ƛƴǾŜƴǘŜ ƴƻǳǎ-même ou si 
ŎΩŜǎǘ ǊŞŜƭ» Guillaume

«ƭŜǎ ƳŞŘŜŎƛƴǎ ŘƛǎŜƴǘ Υέ hǳƛ ƳŀƛǎΣ vous devez être 
contente, il n'y a pas de cancer, il n'y a pas de tumeur 
έ ϑΧϒ c'est quand même très grave, pour moi de 
devoir vivre avec ça, de devoir gérer la douleur» 
Sarah

«je ne vais pas mourir de ça, mais je vais 
mourir avec. » Emilie

= pas reconnue  

« j'ai une de mes bonnes amies et collègue qui vient d'avoir un cancer du sein, en même temps que moi 
ƧϥŞǘŀƛǎ Ŝƴ ƳŀƭŀŘƛŜ  ϑΧϒ Ŝǘ ŜƭƭŜ Řƛǎŀƛǘ Υ έ9ƴ Ŧŀƛǘ ƳƻƛΣ ǘƻǳǎ ƭŜǎ ƎŜƴǎ ǎƻƴǘ ƘƻǊǊƛŦƛŞǎ ǇƻǳǊ ƳƻƛΦ C'est quelque chose 
de reconnu le cancerΣ ŎϥŜǎǘ ƘƻǊǊƛōƭŜΣ ǘƻǳǘ ƭŜ ƳƻƴŘŜ Ŝǎǘ ƭŁΣ έhƘΣ œŀ ǾŀΣ œŀ Ǿŀ ΚέΦ !ƭƻǊǎ ǉǳŜ ǘƻƛ ǘǳ ǎƻǳŦŦǊŜǎ ƭŜ 
martyre et personne ne te reconnais » Sarah



Intrinsèque à la douleur 

« j'arracherai bien mon omoplate pour 
ŜǎǎŀȅŜǊ ǉǳŜ œŀ ǎŜ ŎŀƭƳŜ ϑΧϒ j'ai l'impression 

d'être Jésus sur la croix ϑΧϒ ǘŜƭƭŜƳŜƴǘ Ƨϥŀƛ ƳŀƭΣ 
je vais surtout moi sauter par la fenêtre  » 

Sarah

« Je suis saturé par les douleurs 
Ŝǘ ǾƻƛƭŁ ϑΧϒ 9ƴ ŦŀƛǘΣ ŎŜǎ ŘƻǳƭŜǳǊǎ 
sont omniprésentes! » Michel

«ŎŜ ǉǳƛ Ŝǎǘ ŘƛŦŦƛŎƛƭŜΣ ŎΩŜǎǘ ŘŜ ƳŜ ŘƛǊŜ ǉǳŜ 
ŎΩŜǎǘ ǳƴ ǇǊƻōƭŝƳŜ ǉǳƛ œŀ Ǿŀ şǘǊŜ ǊŞŎǳǊǊŜƴǘΣ 
sur lequel je vais devoir faire énormément 

attention » Guillaume
Récurrente

Devoir 
intégrer 

dans sa vie 

Omniprésente

et/ou

Intense 

Arriver à 
saturation



Parcours de soins

Errance médicale 
Se faire trimballer /

Chercher par soi-
même

Accessibilité des 
soins 

Longue attente 

Manque d’écoute et 
de vision globale 

Parole du patient 
>< sacralisation des 

images 

« surtout ŎΩŜǎǘ Ƴƻƛ ǉǳƛ Řƻƛǎ ŎƘŜǊŎƘŜǊ
ǇƻǳǊǉǳƻƛ ƧΩŀƛ Ƴŀƭ Η 4ŀΣ œŀ ƳŜ Ŧŀƛǘ ŎƘƛŜǊΣ 

excusez-moi du terme. Faire 50 médecins
comme ça» Sophie

« un point hyper négatif de la médecine, c'est de 
devoir attendre autant de temps pour un rendez-vous 
parce que, du coup, on perd du temps pour se soigner, 
Řǳ ŎƻǳǇΣ ŎΩŜǎǘ ǾǊŀƛ ǉǳΩŀǳ ƭƛŜǳ ŘΩşǘǊŜ Ŝƴ ƳŀƭŀŘƛŜ ǉǳŀǘǊŜ 
ans, j'aurais peut-être pu diminuer par deux ou par 
trois le temps de maladiesi j'avais eu tous ces rendez-
vous qui s'étaient suivis» Sarah

ƛƭ ƴΩȅ ŀ ǊƛŜƴ Ŝǳ Ł ƭΩŞŎƘƻƎǊŀǇƘƛŜΣ Ǉǳƛǎ ƻƴ ƳΩŀ trimbalé de services en 
services, doncΥ ǳǊƻƭƻƎƛŜΣ Ǉǳƛǎ ƧŜ ǎǳƛǎ ǊŜǇŀǎǎŞ ŎƘŜȊ ǳƴ Χ refaire une 
échographie. WΩŀƛ Ŧŀƛǘ ǘǊƻƛǎ ŞŎƘƻƎǊŀǇƘƛŜǎ ŀǳ ǘƻǘŀƭ. WΩŀƛ ǊŜŦŀƛǘ ǳƴ ǎŎŀƴƴŜǊ 
complet  όΧύ il y a un moment, on me disait: «ǘǳ ƴΩŀǎ ǊƛŜƴΣ ŎΩŜǎǘ ƧǳǎǘŜ ǉǳŜ 
ǾƻƛƭŁΣ ŎΩŜǎǘ ǳƴŜ ŘƻǳƭŜǳǊ ŦŀƴǘƾƳŜΣ ŎΩŜǎǘ ŎƻƳƳŜ œŀΦ Lƭ Ǿŀ ŦŀƭƭƻƛǊ ǉǳŜ ǘǳ 
apprennes à vivre avec.» Guillaume



«WŜ ŎǊƻƛǎ ǉǳŜ ƭŜ Ǉƭǳǎ ŘǳǊΣ ŎŜ ƴΩŜǎǘ Ǉŀǎ ǘŜƭƭŜƳŜƴǘ ƭŜǎ ŘƻǳƭŜǳǊǎ Ŝƴ 
elles-ƳşƳŜǎ ϑΧϒ aŀƛǎ ƭŜ Ǉƭǳǎ ŘǳǊΣ ƧŜ ǇŜƴǎŜ ŎΩŜǎǘ ŘŜ ƴŜ Ǉŀǎ ǎŀǾƻƛǊ 
ǉǳŀƴŘ ǘƻǳǘ ŎŜƭŀ Ǿŀ ǎΩŀǊǊşǘŜǊΦ» Maxime

Évolution 
incertaine 

Sentiment de peur: 
aggravation, vivre 

avec, impact 
financier

Attente d’un 
diagnostic 

Espoir d’être 
reconnu 

« il n'y a pas de nom, ça se voit pas quoiΣ ϑΧϒ œŀ Ŧŀƛǘ ǇŜǳǊ ƭŜ ŎŀƴŎŜǊΣ ǉǳŜ ǳƴ Ƴŀƭ ŘŜ ŘƻǎΣ 
œŀ ǘƻǳŎƘŜΧΦ ƭŜǎ ƎŜƴǎ ǎŜ ŘƛǎŜƴǘ Υ έ9ƴ ƳşƳŜ ǘŜƳǇǎΣ ƻƴ ŀ ǘƻǳǎ Ƴŀƭ ŀǳ ŘƻǎέΦ 5ƻƴŎ, tant 
qu'on a pas mis un truc plus spécifiqueΧ /ϥŜǎǘ ǇƻǳǊ œŀ ǉǳϥŀǳ ŘŞōǳǘ ƭŀ ƳǳǘǳŜƭƭŜ Ƴϥŀ 
ǾǊŀƛƳŜƴǘ ŦƻǊǘ ŜƳōşǘŞŜΣ ǇŀǊŎŜ ǉǳŜ άŎŜ ƴϥŜǎǘ ǉǳŜ ǳƴ Ƴŀƭ ŘŜ ŘƻǎέΣ ŘƻƴŎ Ł ǇŀǊǘƛǊ Řǳ 
moment où le rhumato a commencé à mettre un peu des noms de pathologies comme 
: la spondylarthrite ankylosante, la polyarthrite rhumatoïde psoriasique, ils m'ont un 
peu moins embêtée, ils ont été plus gentils» Sarah

Parcours de soins

Donc, du coup, il y a l’ostéopathe, il y a la kiné et le médecin traitant, y a la psychologue, y a la 
psychiatre. Je fais des séjours réguliers en hôpital psychiatrique donc ça fait vraiment beaucoup 
d’intervenants et, oui, je trouve que c’est un parcours complexe… et tout mettre en place et il 
faut tout le temps être sur le Gsm avec les rendez-vous pour ne pas se tromper, pas en mettre 2 
en même temps… fin… Oui, c’est assez complexe

Nombreux 
soins

Organisation 



« je préfère fuir les situations» Guillaume

« je suis un peu plus casanier et je vois moins de monde» Michel

Isolement 
!!

«ƧŜ ƴŜ ǎŀƛǎ Ǉƭǳǎ ŦŀƛǊŜ Řǳ ǎǇƻǊǘΣ ŦŀƛǊŜ ƭŜǎ ŎƘƻǎŜǎ ǉǳŜ ƧΩŀƛƳŜ ōƛŜƴΗ Χ Ŝƴ 
plus de mon boulot.» Sophie
« je travaille dans une crèche ϑΧϒ ƧΩŀƛ Ŧŀƛƭƭƛ ŦŀƛǊŜ ǘƻƳōŜǊ ŘŜǎ ŜƴŦŀƴǘǎ et 
ŘƻƴŎ Řǳ ŎƻǳǇΣ ƧŜ ƳŜ ǎǳƛǎ Řƛǘ Υ ζ ƛƭ Ŧŀǳǘ ǉǳŜ ƧŜ ƳΩŀǊǊşǘŜΣ ŎΩŜǎǘ Ǉƭǳǎ ǇƻǎǎƛōƭŜΣ 
ŎΩŜǎǘ ǘǊƻǇ ŘŀƴƎŜǊŜǳȄ ». Catherine

«Ƴƻƴ ƳŀǊƛ Ŝǎǘ ƛƴŘŞǇŜƴŘŀƴǘ όΧύΣ ŎŜ ƴΩŜǎǘ Ǉŀǎ ŞǾƛŘŜƴǘ ǇƻǳǊ ƭǳƛ ŘŜ ƳŜ 
voir inactive, ça oui. Pas évident du tout. Il me dit:"alors tu es 
repartie encore pour autant de mois sans travailler?» alors, je dis: 
«Ƴŀƛǎ ǉǳΩŜǎǘ-ce que tu crois, ƧΩŀƛƳŜǊŀƛ ƳƛŜǳȄ şǘǊŜ Ŝƴ ǇƭŜƛƴŜ ŦƻǊƳŜ Ŝǘ 
travailler hein! »» Sophie

Impact multidimensionnel 

« ǉǳŀƴŘ ƧΩŀƛ Ǉƭǳǎ ƳŀƭΣ ŎΩŜǎǘ ŎƭŀƛǊ ǉǳŜ je suis plus énervé, 
Ǉƭǳǎ ƛǊŀǎŎƛōƭŜΦ tƻǳǊ ƭŜǎ ŜƴŦŀƴǘǎΣ ŎŜ ƴΩŜǎǘ Ǉŀǎ ǘƻǳƧƻǳǊǎ 

évident.» Catherine

Incapacité 
physique 

Évite mise en 
danger ou  

augmentation 
des douleurs

Regard des 
autres 

Jugement,  
lassitude 

Psychologique

Fatigue, 
irritabilité, baisse 

du moral, 
détresse



Gestion de la douleur

« Alors, les limites, je dois les 
trouver moi-même. Et je dois dire 

que ça, c'est difficile parce que c'est 
pas les même limites tout le 

temps. » Emilie

Gestion des 
antalgiques 

Jongler avec les effets 
secondaires 

Se mettre des 
limites 

Adaptation et 
résilience

« Des gros antalgiques ouai! cela 
oui (il me soulage). Mais je ne suis 
pas bien avec ça. Donc je ne le fais 
pas. 5ƻƴŎΣ ƧΩŀƛ Ƴŀƭ ǘƻǳǘ ƭŜ ǘŜƳǇǎΦ» 

Sophie

= auto-gestion 



Points clefs pour les patients 

DCNMS ne sont pas reconnu solitude  et 

souffrance 

DCNMS                                 errance médicale 

Comment la 1ère

ligne peut-elle 
aider? 

DCNMS               impact multidimensionnel

complexité 

Lôauto-gestion des DCNMS est difficile



Et après? 

Avez-vous des exemples de 
cas, de situations qui 
pourraient confirmer, 
infirmer ou compléter 

cette analyse?

{ΩƛƴǘŞǊŜǎǎŜǊ Ł ŘŜǎ situations non ou peu représentaient ici: 

- origine cultuelle autre que Belge

- statut socio-économique défavorable

- Recrutement par des réseaux plus variés: 
associations de patients et d’aidants-proches, 
réseau Behive…  
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