





Bulletin de PInstitut de linguistique

34

Université de LLausanne

Comité de rédaction :
Pascal Singy
Gilles Merminod
Guillaume Stern
Cédric Margot

ISSN 1023-134X
©Université de Lausanne
Tous droits réservés






Les douleurs chroniques a
’age avancé : en patler ou non ?

Pascal Singy, Gilles Merminod, Orest Weber,
Imane Semlali, Ana Terrier

Avec le concours de

Eve Rubli Truchard & Isabelle Decosterd

Travail d’édition Cédric Margot
Université de Lausanne



Table des matiéres

003777175 1 9
Contexte et questions de reChHErche................uuuuueeeeeeeeveeeeeevrvresan. 11
1. Inscription théorique de Ia reCREICAE .......uuuueeeeeeeeevsreeeeeeeeennnn. 15
VAL (=171 T Te (0] [0} L= TSR 19
2.1 Phase 1 : entretiens individuels ........ccceeiviniiinniiniincnne, 19
2.2 Phase 2 : entretiens collectifs........coouveinevinecnennineincinennen. 25
I (0 7] 2 33
3.1 Phase 1 :la communication des douleurs chroniques a I'age
AVANICE ...ttt 33
3.2  L’entourage socio-médical........ccoeeivinirenirinieinieinicinieieenenenns 38
3.3 L’entourage familial.......cccocevivieiineiininininiiineicincneeee 51
3.4  L’entourage amiCal.......ccoceveirieineinininenieinieeneeneeneeeeeenenes 75
3.5 Eléments clés : les réseaux personnels de communication......90
3.6 Phase 2: Vers des recommandations pour mieux accompagner
la communication des douleurs chroniques a ’age avancé.............. 107
3.7 Mise en question de l'utilité de parler des douleurs................. 108
3.8 Stratégies pour (mieux) parler des douleurs dans le cadre
CHNIQUE .ttt e 110
3.9 Impuissance face aux douleurs chroniques.......ccccccevevrenenee. 112
3.10 Promotion de 'intégration sociale des personnes agées (dans
JEUL AIVELSIEE) uuriiiirtirtiieecteier ettt 114
3.11 Renforcement du partenariat patient-soignant-proche .......... 117
3.12 Modification des représentations de ’age avancé et de la
douleur dans 1a SOCIELE ........ccueevieirieiniinicireeececce e 119

3.13 Décloisonnement des structures et des pratiques de soins....121

4. Synthése et mise en perspective des résultats..................... 125
4.1  Un réseau de communication plus ou moins limité................ 125
4.2 Trois types majeurs de réseaux de communication ................ 126
4.3  L’entourage familial........ccccovevineiininininniniinecneeeeene 128
4.4 L’entourage amical........cccoevevieireineinenieeneineeneceeeeeeenenns 130
4.5 L’entourage médico-5OCIAl.....cooeirriireniriniirineircereeeeennes 130
4.6 Une parole plus ou moins empechée .......cevvveirecvrenvreneennns 131
4.7  Le poids des identités SOCIAlES.......oecurrerurrirreuinreireireirreeenenns 133



4.8 Qu’en pensent les acteurs clés médico-institutionnels »......... 135
4.9 La thématisation des douleurs : avantages, inconvénients et

MOdalités PLrAtIQUES....coveeriereririeiireirteeeteeeereeeree et 136
4.10 Un partenariat fort face a \Impuissance.......cceeeevevrvevrnenenene 136
4.11 Enjeux sur le plan institutionnel et sociétal ..........cceceevrrennnnee. 137
4.12 Vers des recommandations.........ccceveeeeveeeerereeeneinnecseneeennenenns 138
4.13 Pour les personnes AgEESs .......ccveurerurrerverereeeneeneeseneereneenenns 138
4.14 Pour les proches (aldants)........ccecveeerevveeneinernccncnieenenenn 139
4.15 Pour le personnel chinique .....c.cocecevvevrievieinieineincireeeeenenes 140
4.16 Pour 1a SOCIELE CIVIIE ....ooveuruiieiiicirciieieeeeee e 141
0277001 10) 24 2] 2 1) L= 143






Liminaire

L’essentiel du présent volume tient dans la restitution des résultats les plus
topiques d’une étude financée par le Fonds national de la recherche suisse

et conduite entre octobre 2019 et mars 20221, Unissant sciences humaines
et sciences médicales, cette étude est partie du constat — précisé plus loin
— soulignant un manque cruel de données dans le domaine de la
communication autour des douleurs chroniques dont sont affectées
aujourd’hut un trés grand nombre de personnes agées.

En dépit de Iincidence de la pandémie de la covid19 sur 'ensemble des
relations sociales, notre équipe de recherche a pu satisfaire — autant que
faire se peut — aux trois objectifs qu’elle s’était assignée. C’est ainsi qu’au
travers d’une cinquantaine d’entretiens individuels, nous avons pu
concretement cerner la maniere dont les personnes agées patlent de leurs
douleurs chroniques et des traitements y relatifs dans les interactions avec
leurs réseaux personnels de communication, en appréhendant en
particulier les blocages communicationnels et leurs implications médicales
et relationnelles.

Nous avons par ailleurs — toujours grace aux entretiens individuels avec
les membres de notre collectif de seniors — réussi a porter au jour un
certain nombre de besoins communicationnels non satisfaits et pointés
par les personnes agées.

Enfin, au travers d’entretiens collectifs et individuels, 1’équipe de
recherche a eu la possibilité d’établir, avec I'aide de divers publics, des
pistes d’intervention pour améliorer la communication autour de la
thématique des douleurs chroniques dans ’entourage des personnes agées.
Les publics interrogés en lien avec cet objectif ne se limitaient pas aux
professionnels de la santé tels les personnels médical et paramédical. Ont
également été concernées dans proches aidants, des femmes et des
hommes responsables d’institutions dévolues au sort des seniors ou
assurant la direction de politiques sanitaires.

1 Projet de recherche (10001C_179292)



Nos remerciements les plus vifs vont bien évidemment a toutes les
personnes que nous avons interrogées dans le cadre de notre enquéte et
qui ont bien voulu nous consacrer un peu de leur temps. Mais ces
remerciements vont aussi aux personnes savantes formant le comité de
pilotage qui nous a suivi tout au long du processus de recherche. Celui-ci
n’a pas manqué, quand l'occasion s’est présentée, de nous adresser un
certain nombre de conseils et de recommandations.

Un veeu pour conclure, formulé par toute 'équipe de recherche : que les
résultats livrés dans les pages a venir puissent contribuer — méme tres
modestement — a un changement durable des représentations sociales sur
les douleurs a ’age avancé, a une promotion de « bonnes pratiques » sur le
plan de la communication médicale, ainsi qu’a I’élaboration d’actions
visant Uempowerment des personnes agées et de leurs proches.
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Contexte et questions de recherche

Le vieillissement est un fait démographique majeur en Europe (WHO
2019), conduisant a une modification des besoins de la population en
termes de soins et, par conséquent, des solutions proposées par les
systemes sanitaires. Parmi les nombreux problemes de santé affectant les
ainés (maladies cardiovasculaires, troubles neurologiques, etc.), les
douleurs chroniques touchent une large partie des personnes de plus de
05 ans, avec des chiffres variant d’un peu moins d’un tiers a plus de quatre
cinquiemes de la population (Larsson et al. 2017). Le fait d’étre associé a
une multiplicité de handicaps (mobilité réduite, troubles du sommeil,
dépression, etc.) rend leur gestion difficile au quotidien et affecte tant la
personne concernée que les rapports qu’elle entretient avec son entourage
(Reid et al. 2015). Pour faire face a une telle situation et proposer des
solutions qui soient en phase avec les réalités vécues et percues par les
personnes agées souffrant de douleurs chroniques, il apparait essentiel de
mieux comprendre les processus de communication quotidiens qui
fondent leurs relations avec leur famille, leurs amis et le personnel de soin
(Clartke et al. 2012), dautant plus que les logiques sanitaires
contemporaines favorisent aujourd’hui le maintien a domicile des
personnes agées et leur participation active a la gestion de leurs problémes
de santé. Une telle politique sanitaire appelle des pratiques
communicationnelles permettant aux personnes agées de patrler de leurs
douleurs, de leur gestion et de leur traitement a leur entourage aussi bien
médical que non-médical dans le but de recevoir les soins nécessaires, qu’il
s’agisse d’informations médicales et psycho-sociales ou d’un soutien
relationnel.

La douleur chronique, placée au centre de la présente étude, est définie
selon ’Association internationale d’études de la douleur comme étant «
une expérience sensorielle et émotionnelle désagréable associée a, ou
ressemblant a celle associée a une lésion tissulaire réelle ou potentielle »
(Raja et al. 2020). La douleur est subjective et multidimensionnelle,
comprenant des composantes sensorielles, cognitives et affectives. Sa
gestion doit se baser sur Papproche biopsychosociale et spirituelle de la
personne (Monod 2012). On parle généralement de douleurs chroniques
lorsque celles-ci perdurent au-dela d’une durée de trois mois. Certaines
études montrent une prévalence de telles douleurs entre 27% et 86% chez
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les personnes agées de 75 a 84 ans et de 40% a 79% des 85 ans (Helme &
al., 2001 ; Larsson & al., 2017). Ces douleurs constituent par ailleurs 'un
des facteurs majeurs de fragilité et de vulnérabilité de la population agée
(Rastogi & Meek, 2013). Elles ne présentent pas toujours, loin s’en faut,
un substrat somatique clair (Clarke & al., 2014), mais lorsquun diagnostic
peut etre posé pour des personnes agées, il s’agit généralement de troubles
dégénératifs du rachis et des articulations (arthrose et complications de
Postéoporose), les traumatismes (suite a une chute ou de la chirurgie), les
atteintes du systeme nerveux, et les cancers (Breivik & al., 20006).
Lorsqu’elles sont mal prises en charge, les douleurs chroniques sont
associées a une Inactivité trop importante conduisant a un
déconditionnement physique préjudiciable, a une mortalité augmentée, a
un impact négatif sur la qualité de vie et a des complications (Stubbs & al.,
2016). Parmi celles-ci figurent en particulier le déclin fonctionnel,
autrement dit Papparition d’une ou plusieurs nouvelles incapacités a
réaliser une activité de base de la vie quotidienne (OMS 2015), une atteinte
des fonctions cognitives et psychomotrices, des troubles du sommeil et de
Pappétit, et un risque augmenté de dépression/anxiété et de chutes
(Bernfort & al., 2015; Lazkani & al., 2015 ; Andrews & al., 2013 ; Moriarty
& al, 2011).

Admis un manque notable de données scientifiques dans le domaine de la
communication autour des douleurs chroniques des ainés, nous avons mis
en ceuvre une recherche articulant sciences humaines et sciences médicales
pour comprendre les enjeux de la thématisation des douleurs chroniques
et de leur traitement au sein des réseaux de communication des personnes
agées. Basée sur une enquéte-pilote financée par la fondation Leenaards
en 2015, cette recherche, dirigée par Pascal Singy, professeur de
sociolinguistique a la Faculté de Biologie et Médecine et a la Faculté des
Lettres de 'Université de Lausanne, a été financée par le Fonds National
Suisse sur une période allant d’octobre 2018 a février 2022 (FNS :
10001C_179292). Outre trois partenaires de recherche issus des sciences
de la communication (Orest Weber) et des sciences médicales (Isabelle
Decosterd et Eve Rubli-Truchard) et trois collaborateurs de recherche
(Gilles Merminod, Imane Semlali et Anamaria Terrier), 'ensemble du
projet a été suivi par un groupe d’accompagnement réunissant des
responsables de la santé publique et divers acteurs clés issus de la
recherche, de la clinique et du monde associatif. Cette étude visait trois
objectifs : (1) cerner la manicre dont les personnes agées thématisent les
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douleurs chroniques et leur traitement dans les interactions avec leur
réseau personnel de communication, en appréhendant en particulier les
blocages communicationnels et leurs implications médicales et
relationnelles ; (2) porter au jour les besoins communicationnels non
satisfaits identifiés par les personnes agées; (3) établir, avec 'aide de divers
publics, des pistes d’intervention pour améliorer la communication autour
de la thématique des douleurs chroniques dans 'entourage des ainés.

En regard des objectifs précités, 'étude s’est articulée en deux phases.
Tout d’abord, et avec pour but d’investiguer les pratiques et besoins
communicationnels des ainés, I’équipe de recherche a conduit 49
entretiens compréhensifs avec des personnes agées de plus de 75 ans,
vivant 2 domicile ou en institution, et souffrant de douleurs chroniques
avec ou sans substrat somatique clair, puis les a soumis a une analyse
thématique soutenue par une analyse de discours. Dans un second temps,
ont été effectués 7 focus groups avec diverses populations cibles concernées
par les douleurs chroniques des ainés ainsi qu’une série d’entretiens (5)
avec des personnes responsables de problématiques liées a ’age avancé au
niveau institutionnel. Les données produites dans ce second temps ont
permis de formuler, dans une optique participative, des pistes
d’améliorations pratiques prenant en compte les résultats réalisés lors de
la premiere phase de la recherche.
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1. Inscription théorique de la recherche

La présente investigation s’inscrit généralement dans une perspective de
linguistique appliquée a la communication de santé (Jones 2013; Hamilton
& Chou 2014 ; Singy & Merminod 2020), puisant dans les traditions de
recherche sociolinguistique et pragmatique (Holmes 2018) et faisant usage
des méthodes utilisées par I'analyse qualitative des réseaux sociaux
(Dominguez & Hollstein 2014).

La nécessité d’une approche a la fois pragmatique et sociolinguistique
s’explique par la nature de 'objet investigué : des interactions verbales et
non-verbales (Mondada 2016) thématisant des douleurs chroniques. Dans
une optique pragmatique, on admet que le langage ne constitue pas quun
outil formel assurant ’échange d’informations mais qu’il permet aussi a
qui en fait usage d’agir sur le monde social, de le modifier et de réaliser
ainsi un certain nombre d’objectifs pratiques ou relationnels (Blanchet
2012 ; Ducrot 1984). De ce point de vue, le contexte d’énonciation est
déterminant, les sujets parlants se référant toujours a ce dernier au
moment ou ils planifient et réalisent telle ou telle intervention
communicationnelle (Blanchet 1995). Dans notre cas, la révélation de
douleurs chroniques peut par exemple faire suite a une évaluation
contextuelle des cotts et bénéfices (Morley & al. 2000), autrement dit des
risques relationnels et réactions favorables escomptées, pour reprendre les
termes de la théorie des conséquences (Serovich & al. 2008; Derlega & al.
2004). On comprendra des lors que le contexte d’énonciation pertinent
pour notre étude n’est pas a concevoir comme se limitant aux conditions
spatiotemporelles des interactions, mais implique également d’autres
¢léments telles les normes sociales explicites ou implicites régissant la

communication et la constellation des profils des protagonistes des
échanges (Duranti & Goodwin 1992 ; Labov 19706).

Notre approche n’envisage ainsi pas la communication a propos des
douleurs chroniques et de leur traitement des ainés comme un phénomene
se produisant dans un vacuum social. De ce point de vue, elle est
résolument sociolinguistique et s’inscrit dans un paradigme inspiré par
Bourdieu (1982). Une notion centrale de la pensée de ce dernier, /habitus,
congoit les sujets parlants comme porteurs d’un ensemble de dispositions
(a agir, a penser, a parler, a se taire) conditionnées par la position qu’ils
occupent au sein d’un champ social donné. L’idée sous-jacente a cette
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notion veut que la maniere dont un sujet intervient verbalement dans son
environnement social dépende fortement du poids que lui conferent, par
exemple, sa situation professionnelle, son savoir, son expérience ainsi que
son appartenance a des groupes sociaux plus ou moins valorisés ou
stigmatisés. En ce sens, on ne considérera pas la population cible du
présent projet comme un groupe socialement homogene — en dépit d’une
appartenance générationnelle commune — mais on cherchera plutot a
comprendre la portée communicationnelle et relationnelle des multiples
appartenances et identités sociales (Blanchet 2012 ; Trudgill 2000) des
ainés souffrant de douleurs chroniques. La notion d’babitus implique
également d’étre particuliecrement attentif aux idéologies langagieres
(Hanks 1996 20006) se rapportant a la communication, en ce que les
conceptions et perceptions y relatives “font partie de ce qui organise les
actions des agents et la compréhension qu’ils ont des actions des autres”
(Hanks 1996 : 230). Dans cette perspective, les idéologies langagicres ne
sont des lors pas entendues comme des hégémonies de pensée (Van Dijk
2006) mais, a la suite des travaux maintenant classiques en anthropologie
linguistique, sont comprises comme « tout ensemble de croyances sur le
langage articulées par les usagers comme une rationalisation ou une
justification de structures langagicres et d’emplois percus » (Silverstein
1979 : 193, notre traduction).

Outre le choix d’une perspective a la fois pragmatique et sociolinguistique,
notre recherche a fait le choix de tourner son regard vers ce qui compose
I'entourage des personnes agées, leur réseau social de communication,
traditionnellement compris comme un ensemble de relations entre
individus. Parmi les différentes approches des réseaux de communication
que propose la littérature, celle centrée sur les réseaux personnels ou
égocentrés apparait particulicrement appropriée pour le présent projet,
cherchant a dégager de maniere approfondie comment une personne agée
aborde la thématique des douleurs et de leur traitement (ou évite d’aborder
cette thématique) avec ses interlocuteurs significatifs. Dans cette approche
personnelle, les réseaux communicationnels sont en effet appréhendés
uniquement a partir de la perspective d’un acteur focal (et non comme un
ensemble plus vaste) et permettent ainsi d’identifier les liens connectant
ego aux membres de son entourage, ainsi que ses représentations sur ces
liens (Prieur 2002 ; Hawe & al. 2004); les membres du réseau pouvant étre
considérés par la personne interrogée comme plus ou moins adéquats
pour aborder et développer la thématique des douleurs chroniques. On
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admet ici qu’en fonction du profil social, psychologique et biographique
des personnes, leurs réseaux sociaux de communication varient en taille,
en densité, mais également au plan des contenus transactionnels (ex.
échanges d’informations, partage de confidences) (Julliard 1998). Outre le
fait de servir de contexte 2 la communication sur divers themes, les réseaux
égocentrés de communication peuvent aussi étre plus ou moins utiles aux
individus dans la réalisation de certains objectifs ou dans la recherche de
solutions a certains problemes de la vie quotidienne, par exemple dans le
cadre de la gestion de douleurs chroniques, et ainsi contribuer a ce que
Bourdieu (1980) nomme le capital social d’une personne. A cet égard, la
multiplexité, autrement dit le cumul potentiel de réles communicationnels
au sein d’une méme relation (ex. X et Y peuvent étre lié-e-s par un rapport
clinicien-ne/patient-e et pat un lien de parenté ou de voisinage) peut
notamment contribuer considérablement a Tefficience d’un réseau
personnel.
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2. Méthodologie

2.1 Phase 1 : entretiens individuels

Dans la premicre phase du projet, celle des entretiens avec les personnes
agées, nous avons investigué les pratiques et les besoins
communicationnels de 49 personnes, agées de 75 ans et plus. Les trois
objectifs de I’étude, précisés plus haut, ont commandé une approche des
phénomeénes communicationnels impliqués au travers des pratiques
déclarées des personnes cibles et de leurs perceptions de ces phénomenes.
Celles-ci sont importantes a porter au jout, car elles sont susceptibles d’agir
sur les pratiques, ainsi que cela a été mis en évidence, tant par la théorie
sociologique (Bourdieu 1980) que par la recherche traitant des rapports
entre langage et société (Jaworski, Coupland & Galasinski 2004).

Visant une analyse fine des enjeux de communication relatifs a la
thématisation des douleurs chroniques a I’age avancé, 'approche adoptée
dans cette recherche est donc qualitative. Plus précisément, les données
ont été produites au moyen d’entretiens semi-directifs, dont I'avantage est
de permettre la collecte de pratiques déclarées s’attachant a la
problématique investiguée et de toucher, par ce biais, aux représentations
soclales s’y afférant. Largement éprouvé en la mati¢re (Blanchet 2012), ce
type d’instruments permet en effet d’accéder a des savoirs élaborés au sujet
d’un segment de leur existence, par les individus d’une société ou d’un
groupe social donné (Laplantine 1989). C’est dés lors une série d’entretiens
individuels de type compréhensif (Reeves & al. 2006, Kaufmann 1996 ;
Britten 1995) qui a été réalisée avec les participants a notre recherche.

Aux stratégies de questionnements usuels dans les entretiens de type
compréhensif (Blanchet & Gotman 2010) s’ajoute la méthode des cercles
concentriques, inspirée de la Hierarchical Mapping Technigne (Antonucci
1986 ; McCarthy & al. 2007), classant les membres du réseau par ordre
d’importance (trés important, important, important jusqu’a un certain
point, peu ou pas important). Cette méthode permet d’étudier de manicre
systématique les relations entretenues par la personne interrogée (ego) au
sein de son réseau personnel de communication, aussi bien familial et
amical que médicosocial (a/fers). Une telle méthode ne donne pas acces au
réseau objectif de la personne interrogée (structures et dynamiques
effectives) mais au réseau tel qu’il est vécu et percu. Il convient de relever
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des lors que seul le point de vue d’ego est pris en compte sans que soient
investiguées les relations qui pourraient s’étre établies entre les alters
composant le réseau au-dela de ce qu’en sait et veut en dire la personne
interrogée.

Conformément a la logique inductive guidant généralement le projet, la
méthodologie adoptée et les thématiques abordées (la formulation des
questions, notamment) se sont ajustées en cours d’enqueéte, suivant un
processus itératif en spirale (Glaser 2001). Cest la raison pour laquelle
nous avons procédé par campagnes successives d’entretiens alternées avec
des analyses intermédiaires. Ces analyses ont pu, le cas échéant, conduire
a de nouveaux réajustements.

Au plan du recrutement, nous avons contacté des institutions (EMS, CMS,
structures hospitalieres, fondations et associations) et des personnes en
contact avec la population ciblée. Ces contacts nous ont permis d’avoir un
panel de 49 personnes de plus de 75 ans et souffrant de douleurs
chroniques. I.’échantillon de notre étude est constitué de différents profils
sociodémographiques afin de tenir compte de la diversité dans la
population en Suisse romande et d’éviter une trop forte homogénéité de
points de vue réunis dans notre échantillon. Dés lors, les personnes ont
été réparties en plusieurs catégories : genre ; lieu de socialisation primaire ;
age ; niveau socio-économique ; lieu de résidence ; environnement ; mode
de vie ; avec ou sans enfants en vie. Nous avons fait en sorte qu’en général,
il y ait au minimum 10 personnes représentant chaque groupe minoritaire
afin de pouvoir tenir compte de I'impact d’une inscription dans une
catégorie sociodémographique donnée. Notre échantillon est donc
constitué de 15 hommes pour 34 femmes®, 15 participants sont d’origine
étrangere et 21 ont plus de 85 ans. Concernant la classe sociale, nous
observons que 18 participants ont un niveau socio-économique supérieur
a la moyenne.10 répondants vivent en campagne et 16 vivent en couple.
Enfin 10 de nos participants n’ont pas d’enfants. On notera que seuls 9
participants vivent en institution (EMS)’ et 40 vivent a leur domicile.

2 On notera de maniére intéressante que la distribution entre femmes et hommes de notre
échantillon fait miroir de ce qui s’observe dans la population générale.

’ En raison de ’épidémie de coronavirus, nous avons di mettre fin aux entretiens en février 2020,
ce qui nous a empéchés de recruter un dernier participant résidant en EMS.
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Figure 1: répartition de I'échantillon du point de vue sociodémographigne

PARTICIPANTS
Variables

Femme 34
Genre

Homme 15

75-85 28
Age

Plus de 85 21
Cosiadisation srimai Suisse 34
Socialisation primatre Autre 15

_ ) ) Inférieur 31

Niveau socio-économique L.

Supérieur 18

Domicil 40
Lien de résidence O@C . c

Institution 9

Oui 39
Enfants

Non 10

Seul- f- 33
Mode de vie eule/veufve

En couple 16

Présentant une certaine diversité au plan sociodémographique, un tel
échantillon rend possible d’appréhender, la variabilité des droits et des
devoirs qui peuvent faciliter ou au contraire freiner la communication
(Fishman 1972a, 1972b); dans le cas présent, celle a propos des douleurs
chroniques. Par exemple, nous le verrons dans nos données, le genre peut
avoir une incidence sur le fait de communiquer ou non a propos de ses
douleurs chroniques. Le lieu de socialisation primaire indique une
variabilité possible sur le plan culturel et/ou linguistique de la personne
interrogée et, par-la, des différents répertoires langagiers a sa disposition.
L’age, de méme que le lieu de résidence, 'environnement, le mode de vie
et la présence ou non d’enfants sont des indicateurs importants de la
structure du réseau (qualité et quantité des relations). Ainsi, on peut penser
qu’a 85 ans ou plus, le réseau est plus réduit qu'a 75 ans, en raison de la
perte de proches. De méme, si 'on vit en institution, il est probable que le
réseau se soit réduit aux personnes qui viennent encore rendre visite et
implique une sociabilité souvent « forcée » avec les autres résidents ainsi
que le personnel soignant. En campagne, I'entraide de voisinage est
probablement plus importante, alors qu’en ville 'accés aux soins est
probablement facilité. On peut ausst supposer que 'on a un réseau plus
réduit si on vit seul et/ou si on n’a pas d’enfants. Nous reviendrons sur
I'ensemble de ces points, qui ne se vérifient pas tous, dans la suite de
I'analyse.
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Aucune des personnes interviewées ne présentait de problemes d’audition
majeurs, ni ne se trouvait au moment des entretiens dans la phase
terminale d’une maladie incurable. Compte tenu de 'ampleur de la maticre
a investiguer et du profil du public, les entretiens ont été réalisés en deux
temps, dans un intervalle d’environ une semaine, avec pour résultat une
centaine d’heures d’enregistrements. Pour réduire les effets de loyauté des
personnes interrogées face au systeme de soins qu’elles pourraient étre
amenés amenées 2 commenter négativement, les entretiens ont été pour la
plupart conduits dans leur lieu de résidence (domicile, EMS) ou d’accueil
de jour (CAT). Toutefois, des entretiens ont été faits sur le lieu de travail
des chercheurs quand le participant ne souhaitait pas les recevoir chez lui.

D’une durée d’environ deux heures, ces entretiens avaient pour objectif
de cartographier le réseau personnel du participant, identifier la place
donnée a la thématique des douleurs au sein du réseau, identifier les
facilitateurs et freins a la communication des douleurs chroniques avec
I'entourage (familial, amical, médical, professionnel), puis a identifier les
besoins relationnels, informationnels et communicationnels des
personnes agées.

La premicre partie de Tentretien (45-60 minutes) avait pour but de faire
connaissance avec la personne agée en récoltant des données socio-
biographiques et en ’'amenant a souligner les éléments de son parcours de
vie et de son vécu actuel qui ont de 'importance a ses yeux (questions :
est-ce que vous pouvez vous présenter bricvement ? qu’est-ce qui est
important pour vous dans votre vie actuellement ?). Cette étape permet de
comprendre des éléments clés de Técologie communicationnelle
(Gumperz 1999) de Ientretien, notamment quels sont les priorités de la
personne rencontrée en matiere de (re)présentation de soi et sa
compréhension de la situation d’interview et de I'intervieweur. Ensuite,
Pobjectit était d’amener la personne agée a parler des douleurs dont elle
souffre (y compris en termes de localisation et d’intensité), et des
éventuelles conséquences de ces douleurs sur sa vie quotidienne.
Concrétement, les thématiques abordées englobent :

e linfluence non seulement fonctionnelle (capacité a aller se promener,
taire les courses, etc.), mais également relationnelle (aller rendre
visite 2 un-e proche, etc.) et émotionnelle (satisfaction a prendre part
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a une activité) des douleurs chroniques sur le quotidien de Penquété-
e, en particulier lorsqu’un substrat somatique clair fait défaut ;

e le sens attribué par le sujet a ses douleurs, et les explications qu’il en
donne;

e la gestion (auto ou hétéro-gestion) des douleurs: pratiques
thérapeutiques conventionnelles et non-conventionnelles, pratiques
spirituelles.

Toujours dans le cadre de la premiere partie de I'entretien, la personne
agée ¢était appelée a rendre compte de son réseau personnel de
communication en plagant, dans des cercles concentriques, les membres
de son entourage en fonction de leur importance (Hierarchical Mapping
Technigue). Tout en réalisant cette tache également audio-enregistrée, les
interviewé-e-s ont eu Popportunité de commenter les liens constitutifs de
leurs réseaux.

La deuscieme partie de Pentretien (45-60 minutes), visait 2 aborder de maniere
plus détaillée la communication autour des douleurs chroniques des
personnes agées avec les membres de leurs réseaux identifiés lors de la
premicre partie de Pentretien. Pour chaque personne citée par 'enquété-e
ont été investigués : la fréquence des échanges si effectifs, les objectifs
communicationnels des personnes impliquées dans la discussion, les
difficultés et préférences communicationnelles, les motivations a patler
des douleurs et bénéfices retirés, les éventuelles stratégies employées pour
initier ou esquiver le théme de la douleur. A la fin de cette deuxiéme partie
d’entretien a été abordée la question des besoins et attentes
communicationnels, relationnels et informationnels en matiere de
douleurs chroniques.

Lors de la conduite de ces entretiens bipartites, les intervieweurs ont eu le
soin de réduire au minimum linfluence d’effets de désirabilité sociale
(Beaupré et al. 2017) et de controler au mieux 'impact d’éventuelles
préconceptions personnelles ou collectives concernant les themes traités
(Blanchet & Gotman, 2010). Le guide d’entretien a été concu de sorte a ce
que les interviewés ne distinguent pas de réponses potentiellement
tavorisées par les chercheurs. Des retours réflexifs systématiques des
chercheurs sur leur pratique — notamment grace a la documentation des
processus d’entretien par les chercheurs et des discussions au sein du
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groupe de recherche — ont permis, en outre, de rendre compte des biais
découlant du processus d’entretien.

Du point de vue des chercheurs, les entretiens se sont déroulés de manicre
satistaisante. Les interlocuteurs ont participé a la recherche dans la mesure
de leurs capacités et de leurs intéréts. Les rencontres avec les personnes
interviewées ont ¢été tres enrichissantes sur le plan humain. Nous
exprimons ici toute notre reconnaissance pour 'engagement admirable
des individus et des institutions qui ont rendu ces rencontres possibles et
nous les remercions chaleureusement.

Les entretiens ont ensuite été transcrits intégralement, en suivant les
conventions du francais écrit, et en anonymisant — par exemple au travers
d’un recours a des prénoms fictifs — intégralement les données afin
d’assurer la confidentialité nécessaire a la protection de la sphére privée
des participants. Ces transcriptions, une fois réalisées via l'interface
IMPACT, ont été codées selon les principes de 'analyse thématique (e.g.
Mayring 2000). Cette analyse, reposant sur une approche pluridisciplinaire,
permet d’inventorier et de décrire les catégories sémantiques pertinentes
pour rendre compte des pratiques rapportées par les participants a la
recherche. Les catégories utilisées pour le codage ont émergé des données
(et n'ont pas été posées a prior)) et fondées sur un accord inter-juges
impliquant tous les chercheurs actifs dans le projet de recherche. Compte
tenu de l'aspect sociolinguistique de notre approche, a été prise en compte
la distribution de certains des éléments de contenu relativement aux
groupes sociaux (genre, age, etc.) auxquels appartiennent les participants.
Pratiquement, le codage des données a été effectué a l'aide du logiciel
NVivo, qui a permis d’organiser le codage des données. L’emploi d’un tel
logiciel a en outre permis, d’une part, de systématiser le croisement du
codage par catégories sémantiques avec les données documentant le profil
sociodémographique des participants (voir tableau ci-dessus) et, d’autre
part, d’y intégrer les données issues de la description de leur réseau
personnel de communication (taille du réseau, type d’entourage dominant
dans le réseau, dominante de genre dans le réseau, etc.).

Une analyse de discours (Maingueneau 2007, 2014) est venue soutenir
I'analyse de contenu. Un des objectifs est de dépasser le niveau de
signification strictement « manifeste ». Une attention a des lors été portée
dans l'analyse aux formes linguistiques privilégiées, aux marqueurs de
I’énonciation, a la logique discursive, aux figures rhétoriques, a 'analyse
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des séquences, des récurrences, ou des organisations raisonnées (Adam
2008; Grize 1990; Kerbrat-Orecchioni 2009). [Jautre but visé tient a
identifier de quelle maniere les personnes interviewées mobilisent des
ressources langagicres pour se situer par rapport a des identités collectives
(ex. les « vieux », les « personnes isolées », les « handicapés ») susceptibles
de résonner avec les themes de la problématique du projet (Krieg-Planque

2013; Van De Mieroop 2015).

2.2 Phase 2 : entretiens collectifs

Dans la deuxiecme phase du projet, celle des focus groups et des entretiens
avec les responsables au plan institutionnel, nous avions comme objectif
d’établir, avec l'aide de divers publics, des pistes d’intervention pour
améliorer la communication autour de la thématique des douleurs
chroniques dans ’entourage des seniors (objectif 3 du projet). Cette phase
avait plus précisément pour but de répondre a deux questions :

1. Quelles sont les réponses du systeme de santé face aux lacunes et
besoins identifiés dans la phase 17

2. Quels développements éducationnels et institutionnels pourrions-
nous proposer ou encourager a I'issue du projet?

Pour répondre a ces questions, nous avons conduit une série d’entretiens
collectifs (focus groups) avec différents acteurs-clés de la santé et du social
(membre des corps médical et infirmier, membres d’associations ou
d’institutions, personnes ayant le role de proche-aidant, psychiatres et
psychologues), puis a la suite des entretiens collectifs, nous avons réalisé
une série d’entretiens individuels avec des responsables au plan
institutionnel de problématiques en lien avec I’age avancé.

Le choix de la technique des focus groups est apparue judicieuse en ce qu’elle
permet d’observer les interactions entre les participant-e-s, la formation et
la négociation d’opinions en temps réel, ainsi que le partage d’expérience
avec des personnes ayant des intéréts communs et des situations de vie
similaires (Puchta & Potter 2004 ; Morgan 1997). Cette méthode est
d’autant plus pertinente pour le développement de recommandations qui
sont en accord avec les dynamiques existantes dans le contexte étudié.
Lors des focus groups, nous avons soumis a des groupes cibles certains des
résultats que nous avons obtenus lors de lanalyse des entretiens
individuels de la phase 1 (résultats par ailleurs confrontés a la littérature

25



préexistante sur la thématique). Les focus groups ont permis de dégager, a
partir des questionnements soulevés par ’équipe de recherche, des pistes
d’intervention pour la pratiques clinique, associative et institutionnelle.
Ces pistes sont orientées autant vers une modification des représentations
— qu’ll s’agisse de 'opinion générale ou de publics spécifiques — que vers
une adaptation des pratiques professionnelles.

Ainsi quill est recommandé par la littérature (Kitzinger & al. 2007 ;
Barbour 2007), nous avons réunis dans les focus groups des publics aussi
homogenes que possible du point de vue de leur rapport avec la
thématique et, le cas échéant, de leurs profils professionnels, cect afin de
tavoriser une expression ausst libre que possible des opinons (par exemple,
éviter a des patient-e-s de devoir avancer des critiques du monde médical
devant des médecins). Si la littérature recommande en général de
constituer des groupes comprenant entre 6 et 10 participant-e-s, la
situation sanitaire et la forte pression, a ce moment-la, sur les personnes
travaillant dans le domaine de la santé nous a conduits a organiser des
entretiens collectifs avec un nombre un peu plus réduit de participants.
Les focus gronps ont duré entre 60 et 90 minutes. Ils ont été menés, a chaque
fois, par deux membres de I'équipe de recherche, 'un animant la
discussion, l'autre prenant des notes complémentaires dans le but de
faciliter la transcription des discussions et garantissant ’exhaustivité du
questionnement. Les rencontres ont été organisées dans des lieux
tavorisant la participation (par exemple, a I’hopital, pour les focus groups
réunissant des personnes travaillant en milieu hospitalier).

La composition des focus groups a été définie dans le but d’obtenir les
opinions de personnes ayant différents types de relation a la question des
douleurs chroniques a l'age avancé, soit parce quelles travaillent
quotidiennement avec des personnes agées souffrant de douleurs
chroniques, soit parce qu’elles peuvent influencer les perceptions et
pratiques a un niveau social, institutionnel ou politique. Plus précisément,
la composition des focus groups s’est basée sur la littérature existante a
propos de la communication des douleurs chroniques a I'age avancé
(Clarke et al. 2014; Gammons & Caswells 2014 ; Sofaer et al. 2007b; Tse
et al. 2005 ; Lansbury 2000 ; Ferrell & al. 1990). Nous avons identifié les
groupes-cibles suivants comme étant particulicrement importants pour
produire des recommandations pertinentes sur la question de la
communication des douleurs chroniques a 'age avancé : les personnes
agées souffrant de douleurs chroniques, les proches-aidants, les
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professionnels de la santé (corps médical, infirmier, etc.) travaillant a
I'hépital ou en soins ambulatoires, les membres d’associations ou
institutions en lien avec les personnes agées, et les responsables
institutionnels chargés des questions liées a I'age avancé. Apres réflexion,
I’équipe de recherché a décidé de ne pas mener de focus groups avec des
personnes agées souffrant de douleurs chroniques : d’une part par crainte
de répétition avec les entretiens de la phase 1 ; de lautre en raison de la
situation sanitaire les mettant particulicrement en situation de vulnérabilité.

Il a par ailleurs été décidé de transformer en une série d’entretiens
individuels le focus group avec les responsables institutionnels en charge de
questions liées a 'age avancé. Ce ne sont pas les complications liées a la
pandémie, et la surcharge de travail y relative pour ces responsables, qui
ont principalement motivé ce choix. Au vu des résultats obtenus dans le
cadre des autres focus groups, le choix de réaliser des entretiens individuels
s’est imposé a Péquipe de recherche pour les trois raisons suivantes.
Premicrement, en menant les entretiens collectifs puis en les analysant,
nous avons réalisé que d’autres questions devaient étre posées aux
responsables institutionnels, en fonction de thémes particulierement
prégnants dans les focus groups. Deuxiemement, le format des entretiens
collectifs pouvait permettre d’accorder un temps plus long a chaque
responsable pour s’exprimer sur les thémes retenus. Troisiemement, en
accordant plus de temps a chaque personne interviewée, nous avons pu
explorer davantage sa réflexion et ses opinions sur les thématiques
retenues en fonction des compétences et des activités spécifiques de
chacune de ces personnes. En effet, lors de chaque entretien, une sélection
de ces thémes, chaque fois différente, a été privilégiée, tout en laissant a la
personne interviewée la possibilité de choisir de donner son avis sur les
thémes.

Les sept focus groups ont réunt les groupes-cibles suivants : (1) personnel
soignant en milieu hospitalier (médecins exclus), (2) personnel soignant en
milieu ambulatoire (médecin exclus), (3) médecins généralistes installés, (4)
membres d’associations ayant rapport avec I’age avancé, (5) psychiatres et
psychologues, (6) proches aidants, (7) médecins en milieu hospitalier.
L’ordre dans lequel ils sont présentés correspond a 'ordre dans lequel ils
ont été réalisés, celui-ci est fortuit dépendant des disponibilités de chacun
des participants.
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N° | Composition du focus group

1 1 accompagnante spirituelle, 1 infirmiére spécialisée gériatrie, 1 infirmicre en
spécialisée rhumatologie

2 1 calinothérapeute, 1 infirmicre cheffe EMS, 2 infirmieéres CMS, 1 ostéopathe

3 3 médecins généralistes

4 1 personne de la fondation Proxy, 1 personne des « Quartiers Solidaires » de Pro
Senectute, 2 personne du Forum Ecoute, 1 personne de I’Entraide Protestante Suisse

5 1 psychiatre installé, 1 psychologue-psychothérapeute installé, 2 psychiatres spécialisés
dans I'age avancé

6 4 proches aidants

7 1 médecin en médecine interne, 1 médecin du Centtre de la douleur, 1 médecin en
orthopédie et traumatologie, 2 médecins en gériatrie et réadaptation gériatrique

Les conditions sanitaires liées a la pandémie de la COVID-19 (restrictions
du nombre de personnes pouvant participer aux réunions, suspension des
activités liées a la recherche, fatigue accrue des participants potentiels, etc.)
nous ont obligés a adapter, modifier le déroulement des focus groups de
la maniere dont nous les avions imaginés et préparés. Comme nous le
disions préalablement, le principal changement est celui du nombre de
participants qui a été réduit. Par ailleurs, la grande majorité des focus groups
ont eu lieu via I'application Zoom, un logiciel de visioconférence. Les
réunions ont été enregistrées sur un support audio et vidéo avec le
consentement des participants. Les rencontres en présentiel ont été
enregistrées uniquement sur un support audio. Les transcriptions réalisées
ensuite par ’équipe de recherche n’ont pas tenu compte de la vidéo.

Le déroulement des focus groups a été structuré en cing questions ayant
émergé de I'analyse des données produites en phase 1 :

1. De votre point de vue, quelles sont les conséquences des idéologies
selon lesquelles les personnes agées ne devraient pas trop patler de
leurs douleurs ?

2. Quelles sont les stratégies que vous adoptez en cas de difficultés de
communication sur les douleurs ?

ou (pour les focus groups 4 et 6, n’impliquant pas de soignants)

A votre avis, quelles sont les principaux blocages que les personnes
agées rencontrent dans la prise en charge des douleurs chroniques
par le systeme de santé ?

3. Comment parer concretement aux problemes liés a I'isolement des
personnes agées souffrant de douleurs chroniques ?
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4. Quels outils pourrait-on apporter aux proches pour accompagner au
mieux les personnes agées souffrant de douleurs chroniques ?

5. Comment valoriser les ressources que peuvent apporter les
représentants des corps de métier de service aux personnes agées
souffrant de douleurs chroniques, notamment celles tres isolées ?

Chaque question était précédée d’un constat en résumant les enjeux et
illustrée par un verbatim issu d’un des entretiens réalisés dans la phase 1. 11
s’agissait avec ce dispositif de stimuler la parole des participants et de
préciser la problématique a traiter.

N° | Constat Illustration Objectif

1 11 existe des idéologies « 11 parait qu’on doit pas Le premier constat — général
selon lesquelles les trop parler de douleurs. 11 et peu orienté vers la
personnes agées ne parait qu’on n’est pas formulation de
devraient pas trop parler | intéressants quand on parle | recommandations — devait
de leurs douleurs, et ces | de nos douleurs. De toute | permettre aux participants de
idéologies paraissent fagon, les gens ils s’en se familiariser avec le format
intégrées par les fichent pas mal » et le sujet de recherche

personnes agées. Par
ailleurs, elles
revendiquent peu
d’espace supplémentaire
pour en parler.

2 Les personnes agées qui | « [Le médecin] me dit Le deuxieme constat avait
souffrent de douleurs toujours : “Pourquoi vous | pour objectif de mettre en
chroniques ont en parlez pas ? Pourquoi lumiere la relation entre les
généralement tendance a | vous me dites pas quand patients agés et leurs
voir les soignants vous avez mal ?”. J’ai plus soignants, dans 'optique que
comme les interlocuteurs | envie. Il y a tellement soient thématisés les
principaux avec lesquels | longtemps. Il sait, il amon | probléemes de
thématiser leurs dossier, pourquoi j’en communication que ces
problemes de santé. Ceci | parlerais ? C’est peut-ctre derniers rencontrent et les
n’empéche pas les une erreur parce que peut- | stratégies qu’ils développent
difficultés de étre quil pourrait m’aider, | pour y faire face ; pour les
communication. je sais pas. » focus groups avec des non-

soignants, 'objectif était de
faire émerger certains des
problemes avec le systeme de
santé que rencontrent les
personnes agées souffrant de
douleurs chroniques.

3 Un certain nombre de «l'apres-midi, je vais Le troisiéme constat sortait
personnes agées qui facilement regarder un du cadre strict de la
souffrent de douleurs moment la télé. Et puis, communication des douleutrs
chroniques témoignent apres, je vais au petit salon, | chroniques pour traiter de la
d’un isolement social la-bas au fond, a la rotonde, | question, apparue essentielle
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croissant méme quand
elles sont objectivement
bien entourées. Parmi
d’autres facteurs, cet
isolement semble étre lié
a des difficultés de
mobilité (qui empéchent
d’aller vers les autres),
des problemes de surdité
(qui empéchent
d’entendre et de se faire
entendre), et des
problemes cognitifs.

pour voir un peu du monde
pour pas rester toute la
journée dans la chambre.
Mais les gens parlent pas.
La plupart, ils sont- je ne
sais pas. On essaie de
parler mais voila la dame
qui a un appareil dit "oh, je
sais pas ce qu'il y a, il va
pas" Aprés son appateil
siffle. Alots on est la-bas, et
moi je suis souvent la-bas...
On peut regarder dehors
des gens qui arrivent et qui
repartent". Parce que rester
toute la journée dans la
chambre, c'est pas

marrant. »

dans nos données, de
I'isolement a ’age avancé.

Les personnes agées qui
souffrent de douleurs
chroniques privilégient
leurs proches pour parler
de leurs problemes de
santé. Néanmoins, elles
percoivent bien les
limites et manques chez
leurs intetlocuteurs.

« Elle [ma fille] trouve que
je me plains beaucoup. Je
sais pas mais ((silence)) c'est
comme ¢a. (...) je sens qu'il
faut, que je dois le dire mais
ma fille, elle aime pas que je
me plaigne de mon mal de
ventre. ‘Ca a toujours été
comme ¢a. T'as mal au
ventre’. Elle croit que je
m'imagine que j'ai mal, je
sals pas.»

Le quatricme constat
permettait de faire porter la
discussion sur le role des
proches.

Les personnes agées
avec des douleurs
chroniques ne
considérent
généralement pas les
représentants des corps
de métier de service (par
exemple, postier, femme
de ménage, coiffeur)
comme des
interlocuteurs avec
lesquels elles pourraient
parler de leurs
problémes de santé.
Elles sont pourtant en
contact quotidien ou
hebdomadaire avec eux.

« [en réponse a
Iintervieweuse] mon amie
Marina? Non, Marina c'est
la dame qui me fait le
ménage donc elle vient
manger avec nous avec son
mari alors mais ¢a n'a rien a
voir avec la maladie ¢a c'est
le plaisir d'étre ensemble,
mais pas du tout par
rapport a la maladie. Elle se
trouvait une fois la et puis
moi j'étais ici, je suis
tombée, elle a appelé son
homme qui est venu me
relever, mais c'est tout j'ai
jamais discuté de cette
maladie, de quoi que ce
soit.»

Le cinquiéme constat visait a
soulever les roles possibles
de certains membres du
réseau avec lesquels les
personnes agées sont en
contact régulier, méme s’ils
ne font pas partie ni du cercle
familial, ni du cercle amical,
ni de 'entourage socio-
médical a proprement parler.
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A la fin de chaque focus group, I'équipe de recherche posait une dernicre
question dont le but était de permettre aux participants de proposer des
pistes concretes d’amélioration concernant la communication des
douleurs chroniques a I’age avancé :

6. Qulest-ce qui pourrait etre fait rapidement et concretement sur les
terrains que vous connaissez pour améliorer la communication
autour des problemes de santé chez les personnes agées souffrant
de douleurs chroniques ?

Apres transcription intégrale, les données produites dans les focus groups
ont été soumises a une analyse de contenu semblable a celle décrite dans
la phase 1, en utilisant le logiciel NVivo. Puisqu’il s’agissait d’établir, avec
I'aide de divers publics, des pistes d’intervention pour améliorer la
communication autour de la thématique des douleurs chroniques dans
Ientourage des personnes agées, I'équipe de recherche a porté une
attention particuliere au repérage des propositions d’action émises par les
participants, particulicrement celles produites en tant que groupe (plutot
qu’en tant qu’individus). Nous avons aussi été attentifs aux points de
convergence et divergence éventuels entre les différents focus groups
(Morgan 1997). Une analyse contrastive des diftérents focus groups a permis
de mettre en évidence des thématiques et des suggestions transversales.
L’ensemble des propositions qui sont ressorties des focus groups ont ensuite
été évaluées en termes de faisabilité.

Suite a la réalisation et 'analyse des focus groups, nous avons mené une série
d’entretiens individuels avec des responsables institutionnels en charge de
questions liées a ’age avancé. Les cinq responsables avec qui nous avons
eu des entretiens représentent les institutions suivantes :
e une association privée d’utilité publique dont le but principal est de
contribuer au bien-étre matériel, physique et moral des personnes
agées (Pro Senectute Vaud) ;

e une association de défense et de détente des retraités (AVIVO

Vaud) ;
e J]a section Seniots de la Ville de Lausanne ;
e une association vaudoise d’aide et de soins a domicile (AVASAD) ;

e le service de gériatrie et de réadaptation gériatrique du Centre
Hospitalier Universitaire Vaudois (CHUV) qui a, dans le cadre de la
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Faculté de biologie et de médecine (UNIL), la responsabilité de la
formation et lenseignement de la gériatrie des étudiants en

médecine, des médecins installés et des formations paramédicales.

Sur les cinqg entretiens, un seul a eu lieu par visioconférence et quatre ont
eu lieu en face-a-face. A chaque entretien, deux ou trois collaborateurs ont
été présents. Les entretiens ont duré entre 45-90 minutes. Les thématiques
abordées lors des entretiens ont été les suivantes, toutes n’étant pas
également pertinentes pour chacun des interlocuteurs : mise en question
de l'utilité de parler des douleurs ; stratégies pour patler des douleurs dans
le cadre clinique ; impuissance face aux douleurs chroniques ; promotion
de lintégration sociale des personnes agées (dans leur diversité) ;
renforcement du partenariat patient-soignant-proche ; promotion et
modification des représentations de lage avancé dans la société;
décloisonnement des structures et des pratiques de soins. Tous les
entretiens ont été enregistrés sur un support audio. Ils n’ont pas été
retranscrits. Des lectures flottantes opérées par I'équipe de recherche ont
permis de dégager par la suite les idées-clés exprimées par les interviewés.

Dispositif éthique

Approuvé par la commission cantonale d’ethique de la recherche sur I'étre
humain (CER-VD), le protocole de recherche a reposé sur un dispositif
éthique impliquant les deux éléments centraux suivants :

« un consentement éclairé écrit pour ensemble des participant-e-s, a
qui 'on assure, au travers d’une feuille d’information, une protection
adéquate des données et de 'anonymat, ainsi que la possibilité de
refuser la participation ou de se retirer de I’étude sans conséquence
(notamment au plan médical pour les patient-e-s) ;

. dans le cas ou les entretiens devaient mettre a jour des problémes de
sante non pris en charge, un besoin de surveillance médicale ou des
questions relatives au réseau de soins (médecins généralistes ou
spécialistes, CMS, EMS...), un systeme de relais entre la recherche et

la clinique a ete mis en place.
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3.Résultats

3.1 Phase 1:1a communication des douleurs chroniques
a I’age avancé

L'analyse des entretiens nous a permis de (z) rendre compte de la structure
du réseau personnel tel qu’il est percu par les personnes agées, (b) décrire
la place donnée a la communication des douleurs chroniques au sein du
réseau, (¢) identitier les facilitateurs et barricres a la communication, et (d)
rendre compte des besoins (communicationnels, relationnels et
informationnels) des personnes agées, liés aux douleurs chroniques.

(a.) Les réseaux des personnes agées contiennent entre 1 et 35 personnes
importantes. Pour coder les données, nous nous sommes fondés sur
les catégories sémantiques utilisées par nos participants pour
désigner les rapports qui les lient aux membres de leur réseau (Agha,
20006). I y a trois domaines de la vie sociale qui ont été mentionnés
de maniere prédominante par nos participants lorsqu'ils décrivent la
manicre dont ils parlent de la douleur chronique : le monde médical
(médecins, infirmiéres, etc.), la famille (partenaire, enfants, etc.) et
leurs interactions avec les amis et les connaissances. Pour chaque
participant, nous avons identifié le domaine prédominant en
analysant l'affiliation sociale des membres du réseau qui sont
désignés comme importants ou trés importants. Les personnes les
plus importantes sont trés souvent des membres de la famille. La
tamille s’impose donc comme la dominante au sein des réseaux des
personnes agées, devant 'entourage amical et médico-social. Nous
pouvons rendre compte que le type de réseau s’accompagne d’une
spécialisation des relations. Les membres de la famille sont plus
sollicités pour les besoins quotidiens des personnes agées, tandis que
les amis et connaissances du méme age sont quant a eux importants
pour les relations sociales. On constate par conséquent “une division
du travail” (Chua & Wellman 2011: 237), telle qu’observée
généralement dans les réseaux égocentrés contemporains.
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(b)

()

Les professionnels de la santé (médecins traitants, infirmiers,
physiothérapeutes, etc.) se profilent généralement comme les
interlocuteurs les plus évidents pour aborder la thématique des
douleurs chroniques. Au contraire, les membres de la famille sont
dans bon nombre de cas ceux avec lesquels les personnes interrogées
disent tendre a éviter de patler de douleur. Ceci ne signifie pas
qu’elles ne traitent pas de cette thématique avec ces derniers, qui se
retrouvent parfois méme a en ctre les destinataires les plus
immédiats du fait de leur proximité relationnelle ou de leur
tréquence de contact avec I'individu souffrant.

Plus précisément, les entretiens nous ont permis de dégager cing
parametres pertinents pour comprendre le fonctionnement des
échanges sur les douleurs : (1) 'entourage ; (2) les themes abordés ;
(3) les conséquences des échanges ; (4) les facilitateurs des échanges
; (5) les inhibiteurs des échanges. Les freins a la communication des
douleurs chroniques sont tres souvent liés a des barrieres que se met
I'individu (évaluation négative sur le fait de parler de ses problemes,
peur d’une altération voire d’une rupture des liens sociaux, etc.),
mais aussi aux caractéristiques des interlocuteurs (différence d’age,
de genre, etc.) et leurs comportements (manque d’intérét, de temps,
etc.). Les facilitateurs de la communication des douleurs chroniques
reposent sur les motivations personnelles (avoir mal, avoir besoin
d’information, étre bavard, etc.), aux caractéristiques des
interlocuteurs (similarité, expertise, qualité de la relation) et leur
savoir-étre (etre attentif, montrer de Pempathie et de l'intéret, etc.).

S’agissant des besoins et attentes communicationnels, relationnels et
informationnels en mati¢cre de douleurs chroniques, les personnes
agées disent en général ne rien désirer de plus que ce quelles ont
déja, bien que quelques-unes d’entre elles se sont montrées
intéressées par des groupes de parole autour de la douleur avec des
pairs ou des présentations par des experts. Néanmoins, plus que des
initiatives orientées directement vers les ainés, les analyses pointent

Iintérét de mettre en ceuvre des solutions orientées vers le réseau,
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notamment une meilleure coordination des soignants et une
information mieux ciblée en direction des proches.

Les participants aux entretiens ont entre 1 et 35 personnes qu’ils
considerent importantes dans leur entourage (moyenne = 15). Seul trois
d’entre eux (=£6%) ont un réseau de moins de 5 personnes, 13 (=27%) ont

un réseau de 5 a 9 personnes, 23 (=47%) de 10 a 20 et 10 (=20%) de plus

de 20 personnes.

Figure 2: répartition des participants selon la taille du résean

Participants:taille du réseau - Cas selon la valeur d'attribut

+ trés petit réseau (6.12%)

.trés petit réseau
Dpetit réseau

.réseau moyen

grand réseau (20.41%) -, .grand réseau

_\- petit réseau (26.53%)

réseau moyen (46.94%) i

’analyse des réseaux personnels a en outre permis de dégager I'existence
de trois configurations de liens sociaux entrant en jeu dans la
communication des douleurs chroniques : lentourage socio-médical,
I'entourage familial et ’entourage amical. Ces entourages sont plus ou
moins dominants selon les participants. On remarque qu’au plan
quantitatif, 'entourage familial est dominant chez 38 participants (=78%).
La dominance de P'entourage amical n’intervient que dans 9 cas (=18%) et
ne concerne que les femmes. Quant a la dominance de l'entourage socio-
médical, elle n’intervient que chez deux personnes (=4% des cas), sans
qu’il soit possible de dégager de prédicteurs pertinents méme s’ils ont en
commun d’avoir un réseau de taille réduite.
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Figure 3: répartition des participants selon la dominance du résean

Participants:dominante du réseau - Cas selon la valeur d'attribut

.dominante familiale
Ddominante amicale

dominante socio-médi (4.08%) ; .dominante socio-médi

dominante amicale (18.37%) .,

* dominante familiale (77.55%)

I est intéressant de constater que malgré 'importance de la famille dans
Ventourage, les nterlocutenrs principanx - catégorie qu’on définit en
comparaison de Uznterlocutenr privilégié (se référer au paragraphe suivant) -
dans la communication a propos des douleurs sont, du fait de leur
expertise, les professionnels de la santé (médecins généralistes et
spécialistes, infirmiers, physiothérapeutes, etc.). Néanmoins, ces
interlocutenrs principanx ne sont souvent pas les znterlocutenrs privilégiés par les
participants, c’est-a-dire les personnes avec qui ils sont en contact au
quotidien et qui, de fait, sont les premiers destinataires de 'expression des
douleurs chroniques. On notera qu’une grande majorité de ces znterlocutenrs
privilégiés sont des femmes (42 sur 49), ceci s’expliquant par le fait que les
temmes favorisent, dans ce cas, le réseau amical, alors que les hommes
puisent dans le réseau familial. Il faut relever ici que, chez les hommes,
I'entourage considéré comme le plus important est toujours composé
majoritairement de femmes, alors que 16 femmes sur les 34 interrogées

36



volent leur entourage le plus important composé majoritairement
d’hommes (10 d’entre elles) ou a égalité d’hommes et de femmes (6 d’entre
elles). Les hommes mis en position d’zuterlocutenrs privilégiés sont soit les
maris des femmes interrogées (5), soit des professionnels de la santé (2).
Quot qu’il en soit, les participants ont tendance a vouloir éviter de patler
de leurs douleurs aux membres de leur famille, surtout les enfants et petits-
enfants. Cela ne veut pas dire néanmoins qu’ils n’en parlent pas dans leur
réseau familial. Dans cette écologie de communication spécifique, les amis
ont un role particulier, notamment lorsqu’ils souffrent également de
douleurs chroniques: ils offrent une forme de compagnonnage par
I'expérience commune d’un quotidien lié a la souffrance.

Il convient, avant de continuer I'analyse, de préciser un peu mieux les
différents types d’interlocuteur en jeu dans la thématisation des douleurs:
interlocutenr privilégié, interlocuteur principal, etc. Cette typologie, bien qu’elle
ne soit pas sans lien avec les travaux réalisés sur la participation (Goffman
1981; Levinson 1988; Jones 2016, pour une synthese), a été construite a
partir des données, conformément a la logique inductive guidant
généralement le projet, et reflete des lors les perceptions des personnes
interrogées. Par interlocutenr privilégié, on entend une personne avec laquelle
la personne agée parle (tres) fréquemment de ses douleurs. Il ne s’agit pas
du meilleur interlocuteur mais de la personne ou de l’ensemble de
personnes avec qui elle communique le plus souvent a propos de cette
thématique. Interlocutenr principal est employé pour référer aux personnes
considérées par la personne agée comme étant celles avec qui il est évident
de patler des douleurs, comme étant des personnes-ressources,
incontournables dans le traitement de cette thématique. Ainsi, la
distinction entre znterlocutenr privilégié et principal peut se comprendre
comme une opposition entre fréguence et évidence de la thématisation, sans
que cela ne préjuge de la qualité de celle-ci. Il faut en outre noter qu’un
interlocuteur peut étre a la fois privilégié et principal, de méme qu’il peut y
avoir une pluralité de personnes répondant a ces critéres dans 'entourage
d’une seule et méme personne. A cette premicre distinction, s’ajoute
encore deux catégories : celles des interlocutenrs possibles et des non-
interlocutenrs. Par interlocuteur possible, on entend celui avec qui les personnes
agées abordent parfois la thématique des douleurs, sans que celui-ci ne soit
ni znterlocutenr privilégié, ni interlocutenr principal. Non-interlocutenr est employé
pour désigner les personnes avec lesquelles les douleurs chroniques ne
sont pas thématisées ou thématisables.
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3.2 L’entourage socio-médical

Plus des trois-quarts des personnes interrogées (39 sur 49) integrent au
moins un membre du personnel soignant (corps médical, infirmier, etc.)
dans leur réseau. Néanmoins, le personnel soignant n’y a en général pas
de place dominante: seuls 2 participants sur 49 présentent un réseau 2
dominante socio-médicale. Les personnes seules ont tendance a
considérer le personnel soignant comme plus important que les personnes
en couple: 20 personnes seules sur 31 (£65%) percoivent le personnel
solgnant comme important ou tres important alors qu’elles sont seulement
3 personnes en couple sur 18 (£215%); ceci étant par ailleurs lié a 'age de
participants (13 sur 21 personnes de plus 85 ans: 62%; 10 sur 28 de moins
de 85 ans: 36%). C’est également le cas pour les personnes ayant un petit
réseau (10 personnes sur 13: Z77%). On note également une différence
de genre : seuls 2 hommes sur 15 (£7%) considerent le personnel soignant
comme important (sans qu’aucun ne le considére comme tres important)
alors que c’est le cas de 21 femmes sur 34 (£62%). 1l est par ailleurs
intéressant de constater que le personnel soignant ne prend pas
véritablement plus d’importance chez les personnes en institution (5 sur 9:
=55%) que chez celles vivant encore a domicile (18 sur 40: =45%), cela
méme si les premicres sont en rapport quotidien avec le corps socio-
médical. Enfin, 'appartenance a une classe sociale privilégiée semble étre

corrélée a une perception plus aigué de 'importance du personnel soignant
(12 sur 21 contre 11 sur 28).

En synthese, malgré les variations observées, I'analyse des entretiens
montre que les membres du personnel soignant sont percus par les
personnes agées comme particuliecrement adéquats pour parler des
douleurs chroniques et méme comme étant les zterlocutenrs principanx
s’agissant d’aborder cette thématique, ceci notamment du fait de leur statut
soclal et des fonctions spécifiques auxquels répond la rencontre de soin.
Il ressort plus particulicrement des entretiens que la qualité de la relation
au soignant est une donnée essentielle au bon fonctionnement de la
communication a propos de la douleur chronique; ceci d’autant plus que
la douleur chronique met souvent en difficulté le clinicien car ne
répondant pas au schéma habituel qui veut que la douleur soit le
symptome d’un probleme a dépister et a traiter (Benaroyo 2013; Benaroyo
et al. 2019 : 65-67;) et qu'a cela s’ajoute que la personne souffrant de
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douleurs chroniques peut avoir 'impression de mettre en échec la
médecine et de révéler ainsi les limites et parfois I'impuissance des
soignants.

(a) Profil des interlocutenrs

Dans nos données, les médecins, et plus précisément les médecins
généralistes, se profilent comme les interlocutenrs principanx des qu’il s’agit
de patler de ses douleurs. Pour les personnes interrogées, cette thématique
apparait ¢tre un sujet de discussion évident dans le cadre de la rencontre
médicale, a l'instar de cette résidente en EMS qui aborde la question des
douleurs chroniques avec son médecin « a chaque fois qu’il vient » (F, 98)+.
La régularité des rencontres semble participer de cette évidence. La
centralité des médecins généralistes comme interlocuteurs vient également
du fait qu’ils sont souvent les professionnels a qui les participants vont
s’adresser en premier recours pour résoudre un probléme associé aux
douleurs, comme dans le cas de cette participante :

«j’al téléphoné, j’ai dit: « ben, 1l y a un probleme, j’ai une bonne crise
mais elle mérite pas d’étre soignée a I’hopital ou quoi que ce soit, il
me faut quelque chose qui m’en débarrasse » (F, 83).

Les infirmiéres, surtout celles qui travaillent dans les EMS et CMS, sont
également considérées, au meéme titre que les médecins, comme des
interlocutrices principales, comme le rapporte cette résidente d’EMS:

« Ah quand j’ai mal, je le dis que j’at mal | Aux infirmieres | » (F, 74)

Une méme perception s’applique aux aide-soignantes avec lesquelles nos
participants évoquent leurs douleurs. En institution, notamment, celles-ci
leur posent quotidiennement des questions se rapportant a leur état de
sante :

« Elles me disent toujours, les dames qui viennent m’aider a me
préparer le matin : « Comment ¢a va ? La nuit s’est bien passée ?
Vous avez pas eu mal cette nuit ? ». Eh bien je leur dis: « J’ai bien
dormi » ou bien si j’ai été embétée avec ces douleurs. » (F, 91)

Le contenu des échanges que les personnes interrogées ont avec leurs
soignants, néanmoins, différent clairement selon que ceux-ci soient issus
du corps médical ou infirmier. Dans le premier cas, les contenus se

* Sont mis entre parenthéses le sexe et 'age des personnes dont on rapporte les propos.
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rapportent davantage a la recherche d’un traitement ou a la résolution d’un
probleme de santé alors que, dans le second cas, ils sont davantage liés a
I'application du traitement ou a la résolution d’un probléme pratique. Ceci
dit, dans le cas ou les personnes sont en institution ou bénéticient d’aide a
domicile, les membres du corps infirmier se trouvent étre le plus souvent
ceux avec qui on thématise tout d’abord ses douleurs. De fait, le contact
avec les infirmicres est en général bien plus fréquent que celui que les
personnes interrogées ont avec leur(s) médecin(s) :

« Je crois que si j’avais a en patrler, j’en parlerai avec I'infirmiére, et
puis le médecin. Mais le médecin, (...) moi je l’at vu trois fois, il y a
une année que je suis la. » (F, 88)

Les membres du Centre médico-social (CMS), qui fournissent un service
a domicile, sont également percus comme des personnes avec qui les
échanges a propos des douleurs sont fréquents et évidents, ainsi que le
releve une participante :

« elles me demandent tous les jours. Elles me demandent comment
je me sens, a combien j’ai les douleurs. Tous les jours, tous les jours,
tous les jours. (...) Le personnel, non, je ne peux pas me plaindre. »

(E, 76).

Les physiothérapeutes, bien que moins présents dans nos données que les
tigures du médecin et de l'infirmicre, apparaissent également comme des
interlocuteurs pleinement pertinents pour nos participants s’agissant
d’aborder la thématique des douleurs chroniques. Une participante nous
confie ainsi parler trés facilement avec sa physiothérapeute, cette dernicre
étant meme la seule personne de son entourage a savoir qu’elle souffre
d’une douleur a la machoire :

« Oui, la physiothérapeute, je trouve que c’est tres gentil, oui. Il y a
rien a dire. Elle vient lundi matin. (...) Je trouve que c’est la seule
personne. Je dirais méme pas a mes collegues que j’ai mal a la

machoire. » ((F, 88).

Plus généralement, les physiothérapeutes se voient conférer, dans nos
données, la méme légitimité comme acteurs dans la communication de la
douleur que les autres soignants. Quant aux contenus spécifiques des
échanges sur les douleurs avec cette corporation, il semble quils se
rapportent notamment aux mouvements et exercices réalisés avec le
patient. C’est également a loccasion d’activités physiques que des
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échanges sur les douleurs sont aussi possibles avec les masseurs,
interlocutenrs possibles. Il semble néanmoins que les douleurs sont évoquées
ou signalées, sans que ne soit davantage développée la thématique, 2a
I'image de I'extrait sutvant :

« Mon masseur, alors, je lui dis, parce qu’il me masse, alors je dis
[prénom du masseut]: « j’ai mal | ». Mais ¢a va pas plus loin. » (F 89)

De manicre générale, le statut de soignant et espace de parole rendu
possible par la rencontre de soin sont deux éléments percus comme
facilitant la thématisation des douleurs chroniques. Ces deux éléments
paraissent agir, aux dires des personnes interrogées, comme les garants
d’une communication bien vécue par ces derniéres.

Dans nos données, se présentent également, bien que rarement, des cas
de figure ou les médecins ne sont pas identifiés comme znterlocutenrs
principanx, et méme, au contraire, percus comme des personnes avec qui la
thématique des douleurs chroniques doit étre évitée, autrement des 7ozn-
interlocutenrs. Ceci peut étre lié a une peur d’étre envoyé a 'hopital

« Je lui parle pas de mes douleurs [a mon médecin]. (...) Parce que
je trouve qu’il est trop jeune. (...) Parce qu’il me mettrait a ’hopital,
et on a dit que j’irais plus. » (F, 82)

L’absence de thématisation des douleurs chroniques peut également étre
relative a des propos précédemment tenus par le médecin et mettant en
rapport 'incapacité de guérir et 'age avancé. Ainsi, une des participantes
remarque qu’elle ne parle plus du tout de ses douleurs avec son médecin,
et cela méme si elle a trés mal, parce que « (...) au début il m’a dit, c’est lui
qui m’a dit que j’étais agée, qu’on pouvait plus rien faire. » (F91). Ce sont
plus largement des désaccords, souvent des non-dits, avec le soignant qui
sont la source d’une absence de communication a propos des douleurs.

« Le docteut, je suis plus d’accord avec, donc (...) je veux rien dire »

(F, 83)

L’évitement de la thématique des douleurs chroniques avec les soignants
par une partie des personnes interrogées signale la présence de certaines
idéologies langagicres dans lesquelles le silence est considéré comme une
option plus adéquate que la confrontation, dont ’émergence péserait
comme une menace sur les faces des interlocuteurs en présence (Brown
& Levinson 1987; Kerbrat-Orecchioni 1992) et donc trop cotiteux au plan
de la relation avec le soignant.
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(b) Activités de communication

Dans nos données, les rencontres avec les soignants se déroulent
généralement dans des situations de face-a-face, lors desquelles les
individus sont en coprésence physique impliquant des lors non seulement
la. communication verbale mais également tout l'empan de la
communication dite non verbale (gestes, regards, gestion de la proximité
physique, etc.). Aucun participant n’évoque de rencontre avec le personnel
soignant se déroulant via les technologies digitales (télémédecine, etc.). Le
téléphone, comme moyen d’entrer en contact avec le personnel soignant,
est, quant a lui, évoqué a quelques reprises, surtout dans des cas d’urgence
ou d’épisodes douloureux :

« Ca peut faire une flambée, et puis ¢a peut durer beaucoup plus
longtemps. Ca, sutvant comment je le ressens, je peux demander a
la doctoresse ou au CHUV. Je peux téléphoner n'importe quand, et
puis ils peuvent faire le nécessaire ou me dire ce que je peux prendre.
Je crois ce que j'ai fait la dernicere fois, j'avais téléphoné. Ils m'avaient
donné un médicament que je prends toujours, qui m'a bien aidé. »

(F, 83)

Il reste que le téléphone, sl est un moyen d’entrer en contact avec le
personnel soignant, peut étre considéré comme insuffisant pour répondre

aux objectifs habituels d’une rencontre médicale, a savoir le diagnostic et
le traitement de la maladie (Gill & Roberts 2013: 581) :

« Quand jai eu mon truc a la hanche, je suis restée une nuit la sans
pouvoir me lever, bouger. J’ai appelé le CMS. Elle m’a fait le
diagnostic par téléphone, bécasse | Hein, Je ne sais pas qui c’est:
« Oui, bonjour, mais vous avez une luxure ! c’est tout ». (I, 80)

La rencontre médicale, en face-a-face, est, sans surprise, le cadre dans
lequel peuvent se dérouler des activités de communication (Hanks 1996)
ou les personnes parlent de leurs douleurs chroniques avec les soignants.
Cette rencontre peut se dérouler dans le cabinet du médecin mais aussi
dans d’autres lieux, tels que la chambre du résident dans le cas dune

> Par activité de communication, on entend toute forme d’activité répondant a des objectifs
spécifiques a atteindre et associée a 'usage de signes permettant aux individus y prenant part de
produire, transmettre et recevoir de I'information. Ces activités sont des construits culturels et
sociaux, soumis a la variation dans le temps et I'espace et relativement a leur inscription dans des
communautés données. Il peut s’agir de “genres de rencontre” ou d**“événement de parole” mais
également de séquences reconnaissables a 'intérieur d’une rencontre.
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personne vivant en EMS. Bien que de telles rencontres puissent dépasser
le simple colloque singulier (Swinglehurst et al. 2014), ce sont des
rencontres dyadiques, impliquant seulement un médecin et un patient,
dont les personnes interrogées font état, hormis quelques évocations de
“grandes visites” a ’hopital. L’organisation générale de ces rencontres est
aujourd'hui bien connue, se décomposant en plusieurs phases (Byrne &
Long 1976 ; ten Have 1989; Heritage & Maynard 2000): ouverture de la
rencontre, présentation du probleme, anamnése, auscultation, diagnostic, proposition de
traitement et cloture de la rencontre. Dans ce cadre, les personnes interrogées
percoivent les soignhants comme ceux étant a linitiative d’activités
permettant la thématisation des douleurs. Parmi celles-ci, figure en
premier lieu la prise de nouvelle (Coupland et al. 1992). Elle court
néanmoins le risque de n’etre réalisée que dans sa dimension rituelle, sans
que soit abordée la thématique des douleurs :

«(...) je vois tous les 3 mois mon urologue. Hein, on discute, hein.
Mais ...pfttf.. .1l me dit « comment tu vas ? », je lui dis « toi, ¢a va ?»,
puis ¢a y est ben « ouais tu vois, ¢a va, faut me faire ci, faut me faire
ca ». On a tellement ’habitude tous les mois de se voir. » (H, 83)

En effet, sila prise de nouvelles ouvre un espace de discussion et rend la
thématisation des douleurs chroniques possible, encore faut-il que la
personne concernée souhaite aborder le sujet. I’encouragement a patler
des douleurs, a s’exprimer sur ses maux, est un comportement que les
personnes interrogées plébiscitent chez leurs soignants. Néanmoins, si ces
encouragements sont considérés comme bienvenus, ils ne suffisent pas
toujours a permettre ’expression de la douleur, cette derniere pouvant
réduire au silence celui qui souffre jusqu’a annihiler chez lui toute capacité
de parole (Scarry 1985). Dans le cas des personnes agées souffrant de
douleurs chroniques, il apparait que le fait de souffrir depuis longtemps
des mémes maux conduit a voir ces derniers comme ne méritant pas (ou
plus) d’étre thématisés, comme dans le cas de cette participante :

« [Le médecin] me dit toujours : « Pourquoi vous en parlez pas ?
Pourquot vous me dites pas quand vous avez mal ? ». J’ai plus envie.
Il y a tellement longtemps. 1l sait, il a mon dossier, pourquoi j’en
patlerais ? C’est peut-étre une erreur parce que peut-c¢tre qu’il
pourrait m’aider, je sais pas. » (I, 79).

Méme si les encouragements n’ont pas toujours leffet escompté par le
soignant, ils restent néanmoins une porte ouverte sur la thématique.
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Dans les rencontres quotidiennes de soin’, en EMS ou lors des visites du
CMS, C’est également 'activité de prise de nouvelles qui permet d’aborder
la thématique des douleurs. Ainsi, une des personnes interrogées fait le
constat suivant a propos des membres du CMS :

« Quand ils viennent, la premicre chose qu’ils me demandent :
« comment ¢a va aujourd’hui ? Votre dos, ¢a va ? » C’est la premicre
chose qu’ils me demandent. IIs me disent « bonjour », il y en a qui
m’embrassent, tout. (...). Elles me demandent, la premicre chose,
c’est mon dos. Tout de suite, c’est « les douleurs, vous les avez a

combien ? » (F 70).

Certains participants relevent qu’a la prise de nouvelles, telle que formulée
d'ordinaire (« comment ¢a va ? », «¢a va ? », etc.), peut s'adjoindre une
seconde question ciblant spécifiquement les douleurs et employant une
ressource communicative propre au domaine médical : Péchelle des
douleurs qui offre un référentiel fixe de gradation de la douleur (Jones
2013: 54-55). St une telle question met, des le début de la rencontre, la
thématique des douleurs a I'agenda de la discussion, il apparait que sa
répétition de jour en jour lui fait courir le risque d’une forme de
désémantisation’ pour devenir un rituel marquant le début de la rencontre
avec le soignant.

En outre, 'emploi d’une telle ressource communicative peut rencontrer
I'incompréhension des personnes interrogées, a I'instar de ce participant a
notre recherche:

« Souvent, quand on est a ’hopital, on nous dit: « bon, vos douleurs,
12, on les situe ou entre 1 et 10 ? ». Mot je dis: arrétez | mais arrétez | ».
JPat dit : « St c’est quelqu’un qui est douillet... » Ben ma femme, par
exemple, elle sera plus haut que moi, parce qu’elle n’a pas ’habitude,
surtout quand on est dans un hopital ou comme ¢a, vous voyez,

ilya...» (H, 76).

% Bien moins étudiée que la rencontre de soin engageant médecin et patient (Spiers 20006,
Macdonald 2016).

7 C’est-a-dire perdre son sens “littéral”, a savoir connaitre ’état de douleur de la personne, a 'image
du “ca va?” rituel, qui participe avec les salutations a la séquence d’ouverture d’une rencontre sans
véritablement porter sur I’état de santé général de la personnes (voir zfra, sur les conversations
famili¢res avec 'entourage amical).
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Ici, le participant exprime son opinion défavorable quant a 'emploi des
échelles de douleur, qu’il considére comme un emploi généralisé chez les
soignants, ceci étant marqué par 'usage des pronoms « on » (référant au
soignants) et nous (référant aux personnes agées souffrant de douleur
chronique) associé a 'adverbe « souvent ». Ce n’est pas tant le caractere
répétitif de la question que son apparente objectivité qu’il met en cause.
Plus encore, 'usage d’une telle ressource communicative semble, dans ce
cas, ¢tre un frein a la communication des douleurs : son formatage ne
conduirait pas a des réponses témoignant de I’état de souffrance réel de la
personne interrogées mais a une sorte d’artefact créé par 'usage d’une telle
ressource. Du besoin, essentiel chez le soignant, d’objectiver les
manifestations douloureuses de la personne souffrante nait une tension
qui peut mener a une impasse sur le plan de la communication et dés lors
potentiellement au plan thérapeutique.

Les échanges sur les douleurs entre soignants et personnes souffrant de
douleurs chroniques sont tributaires de la spécificité de la prise en charge
de la maladie. Du fait de son caractere intrinsequement subjectif,
I’évaluation de la douleur reste une tache difficile pour les soignants
(Hadjistavropoulos et al. 2002), et une objectivation par un seul instrument
de mesure est impossible. Les seules informations dont disposent les
soignants sont celles communiquées par la personne souffrante elle-méme,
par des moyens verbaux et plus largement multimodaux (Jacobson et
Marino 2001; Semino 2010). Les personnes agées interrogées rapportent
souvent ce qu’elles appellent une zncompréhension ou encore une sous-
estimation de leurs douleurs de la part des soignants. Ceci est, surtout dans
la tranche d’age de nos participants, une réalité déja bien documentée dans
la littérature (Clarke 2014; Clarke et al. 2012; Gammons & Caswell 2014).
L’expression de la douleur reste entravée par un certain nombre d’attitudes
inhibitrices se rattachant a une forme de stoicisme face a la souffrance, a
une résignation liée a I’age ou aux craintes associées a la perte de son
autonomie (hospitalisation, placement en institution, notamment). En
outre, la douleur chronique met en lumiere certaines des limites actuelles
de la médecine. Si la douleur aigué est le signal d’alarme dun
dysfonctionnement, la douleur chronique, elle, ne possede pas ou plus ce
caractere. Et, de fait, comme les causes des douleurs chroniques sont
multiples (somatique, psychologique, environnemental, etc.) et qu’il est
difficile de circonscrire leur fonctionnement (e.g. Allaz 2011; Peters et al.
2005), I'arsenal thérapeutique pour y faire face est limité et les moyens
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employés vite épuisés. Dés lors, soignants comme personnes souffrantes
se retrouvent impuissants face au syndrome douloureux.

Ainsi, dans un tel contexte de prise en charge, la relation entre soignant et
patient - qui se décrit souvent comme une relation asymétrique (Heath
1992; Perakyla 2006) dans laquelle une bonne partie du pouvoir réside
dans l'expertise médicale et qui fait écho a la situation extrémement
incertaine de la personne souffrante — peut se retrouver a contrario a se
définir avant tout par une impuissance commune et, par-la, une forme de
vulnérabilité partagée. Cette tension entre reconduction de 'asymétrie et
son renversement s’observe dans les propos des personnes interrogées.
Ainsi, quand le soignant est dans la position de proposer des investigations
ou des solutions et quand le patient les accepte, s’observe cette asymétrie :

« Je vais chez un spécialiste, il ne peut pas faire plus, il est a sa place,
parce que cest une spécialité qu’il fait. Il doit prendre la
responsabilité seul (...). Alors quand je vais et que je dis caet¢a (...)
il réfléchit et il cherche une solution pour aider dans mon probleme
physique. Et moi personnellement je trouve la, 1l est ok. » (F, 80).

Néanmoins, dans le contexte de la prise en charge de la douleur chronique
et face a 'impossibilité de faire disparaitre les souffrances du patient, cette
asymétrie peut laisser place a une impuissance commune. Si cette
impuissance est mal vécue, le pouvoir de proposer des solutions que possede
le soignant peut se transformer, du point de vue du patient, en un rapport
de domination ou la relation de soin a tot fait de se déliter. On en veut
pour exemple la réaction de ce participant au diagnostic de fibromyalgie :

« Alors quand vous avez un toubib qui vous dit ¢a, et puis apres, il

y a les autres comme vous, comme les autres, 1a, qui viennent pour
essayer de vous donner des médicaments, on se dit: « qui c’est qui
était le plus fou dans tout ¢a ? » J’at dit: « faut arréter de faire chier
pour finir! Donnez-moi ce que je veux, et puis foutez-moi la paix
parce que vous voyez que c’est tout de 'arnaque quoti ! » Vous avez
un médecin la-bas qui vous dit: « c’est de la fibromyalgie, c’est une
maladie qui se soigne pas ». Vous allez chez 'autre docteur qui vous
refile un paquet de médicaments comme ¢a. Vous allez au CHUV
XXX. Vous allez chez un spécialiste et qui vous dit : « ¢a soigne pas »,
et tout. On en est ou ? » (H, 70).

Ces propos témoignent en égale mesure de la vulnérabilité du patient face
a la fois a la maladie, au diagnostic et a I'institution médicale. Ils illustrent
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également les limites de la médecine, parfois impuissante face au
phénomene douloureux et rendant par conséquent la personne souffrante
encore plus vulnérable. Dans des situations comme celle-ci, soignant et
personne souffrante ne semblent pas toujours viser les mémes objectifs
(Laurent 2001) : le premier cherche a comprendre pour pouvoir agir, en
faisant par exemple des investigations dans de nombreuses directions,
alors que la seconde ne demande qu’a étre soulagée, le plus rapidement
possible. A cette divergence d’objectifs s’ajoute le fait qu’il peut étre
difficile pour les soignants d’admettre leur impuissance de soulager la
douleur, d’autant plus en regard de la responsabilité qui émerge face a la
souffrance de l'autre (Benaroyo 2006). D’une telle situation, en toute
vraisemblance, frustrante pour les soignants, peuvent naitre des conflits
relationnels au cceur desquels se trouve la thématisation des douleurs, a
I'instar des propos rapportés par cette participante :

« J’ai dit [a mon médecin]: « vous osez me dire ¢a ? Alors que vous
n’arrétez pas de me dire ‘donnez-vous de la peine, arrétez de vous
plaindre | ». Moi, je me plaignais pas des douleurs. Je me plaignais
du manque de force, surtout parce que ¢a, c’est terrible, en plus des
douleurs, c’est terrible | » (F, 84).

Au-dela de ces conflits, qui restent évoqués en nombre restreint dans nos
données, une grande partie des personnes interrogées ont conscience de
la frustration qu’éprouvent les soignants face a leur impuissance a soulager
la douleur et se montrent bienveillantes face a cette vulnérabilité du corps
médical:

« Bon, les pauvres, ils doivent aussi ¢tre bien embétés, surtout s’ils
savent qu’ils peuvent pas faire grand-chose. » (I, 84)

Il faut ici remarquer une différence cruciale entre la rencontre médicale et
la rencontre quotidienne de soin. La rencontre avec le médecin présente
en général des temps focalisés sur des activités de parole (anamnese, par
exemple, ou diagnostic) qui paraissent des lors laisser plus de place a une
thématisation possible de douleurs. C’est particulicrement via la prise de
nouvelles sur les traitements médicamenteux que les médecins et les
infirmiéres introduisent la thématique des douleurs, notamment en
demandant si les personnes suivent bien leur traitement et quels ont été
les effets des médicaments prescrits. En revanche, dans les rencontres
avec d’autres types de soignants, prime souvent la réalisation d’une tache
pratique que les mots ne font qu’accompagner, sous forme de swall talk.
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Bien qu’ayant une place incidente, la communication verbale n’en est pas
moins importante dans ces contextes puisqu’elle peut permettre aux

soignants de relever des indices parfois cruciaux sur ’état de santé de leurs
patients (Macdonald 2016).

De T'avis des personnes interrogées, au-dela d’activités plus ou moins
favorables a la communication des douleurs durant la rencontre médicale
ou la rencontre de soin, c’est la qualité d’écoute des soignants qui se révele
étre une donnée individuelle constitutive pour que soit abordée la
thématique des douleurs. En cela, notre étude vient confirmer les résultats
de recherches précédentes menées aupres de personnes souffrant de
douleurs chroniques:

« le médecin généraliste est identifié par les patients comme la
personne ressource essentielle dans leur parcours. Ils ont donc
envers lui de multiples attentes, non restreintes a une demande de
soulagement. Sa disponibﬂité, sa compréhension et son écoute sont
primordiales et permettent Détablissement d’une relation de
confiance que les patients jugent essentielle. [...] Les compétences
relationnelles du médecin sont tres sollicitées dans la prise en charge
de la douleur chronique » (Cayla 2013).

Les compétences relationnelles précitées s’appliquent, dans nos données,
non seulement au médecin généraliste mais plus largement a ’ensemble
des soignants. La qualité d’écoute, déterminant essentiel d’un cadre
tavorable a 'expression des douleurs pour une grande partie de nos
participants, se définit dans nos données, sous deux aspects qui tendent
en pratique a se recouvrir : (1) le temps consacré au patient et (ii.)
I'empathie témoignée par le soignant.

1. Le temps que le soignant met a disposition de la personne agée est
percu comme condition primordiale du déploiement de I'expression
de la douleur, comme en témoigne I’extrait suivant :

« Il prend son temps, quoi ! Il est pas... Ils ont du monde mais
c’est pas la chaine. (...) Alors c’est vrai que le docteur est tres
respectueux, il est tres calme. » ( F, 75)

De fait, “prendre son temps” est, dans nos données, synonyme
d’une capacité d’écoute globale, qui laisse une place a la singularité
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du patient. C’est ainsi un temps non pas objectif (les minutes
consacrées au patient) mais véritablement un temps subjectif, faisant
écho au ressenti de la personne agée quant a la qualité du temps qui
lui a été consacrée :

« Mon médecin, 1a, il est a ’écoute, il est a ’écoute. Et puis, il
tient compte de mon environnement, de tout ce que j’ai eu et
tout. » (I, 75).

De la méme manicre, la hate que les personnes interrogées
percoivent parfois chez leurs soignants est interprétée, par celles-ci,
comme un manque d’écoute et d'intérét qui peut conduire a la
réduction des possibilités d’expression et a la mise sous silence de
certaines thématiques :

«J’ai 'impression, lui aussi, il est un peu fatigué d’écouter. Ouli,
out, non, on sent. Moi, je sens. 11 y a des choses qu’on n’a pas
encore fini de dire, il se leve, et il part déja. Vous voyez, C’est
pour faire de la place, ma foi, il faut s’adapter ! (...) Mais tout
ca, ¢a va en 15 minutes | Des fois, je suis pas encore habillée,

il sort déja. » (F, 80)

L’empathie témoignée par le soignant est également présentée
comme un facteur déterminant pour la thématisation ou non des
douleurs. Cette empathie est massivement évoquée dans nos
données au travers de la notion de gentillesse. Dans Pextrait qui suit,
par exemple, une des participantes a ’enquéte raconte comment son
médecin a agi face a des douleurs de hernie discale sur lesquelles il
ne pouvait plus intervenir. Les explications d’ordre médical sont
percues par la personne interrogée comme des preuves de gentillesse
de la part du soignant :

«(...) alors j’ai du faire une injection mais ce pauvre médecin,
mais la méme chose, vous savez, ils me font de la peine, ils
courent, ils courent, ils ont beaucoup de patients derricre, ils
doivent se dépécher. Alors il m’a mesurée une fois et j’ai da
aller pour mesurer ou il y a la douleur, pour faire I'injection a
la bonne place. Alors 1l s’est donné de la peine, mais il a vu, il
a dit « mais madame, ¢a va étre difficile chez vous, toute votre
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colonne est calcifiée, jarrive pas a rentrer avec laiguille ».
Alors pour finir, il m’a montré, tres gentil, il a dit : « voila, j’ai
du choisir un autre parcours, j’ai injecté un peu de liquide, mais
je sais pas si ¢ca va toucher 'endroit, st ¢a va vous soulager ! »

(F, 80).

Conscients de lefficacité limitée des différents traitements contre les
douleurs chroniques, les participants parlent de gentillesse quand les
soignants essaient de maniere répétée de proposer de nouvelles
pistes pouvant les aider a gérer leurs problemes. I’essai, loin d’un
aveu d’impuissance et de manque d’expertise, est ressenti comme
une preuve d’intéret. I’explication de ce qui motive les choix de
traitement, qu’ils soient médicamenteux ou qu’ils impliquent des
mobilisations, est percue comme le signe de la bonté des soignants.
Cette explication est source de satisfaction chez la personne
souffrante, ayant ainsi 'impression d’étre prise en charge et d’avoir
un horizon de réduction de la douleur. Une des participantes
observe a propos de sa physiothérapeute :

« la petite dame, elle vient, elle me fait, elle me dit : « Vous
faites bien attention a vous. Vous faites ¢a, ca, ca ! » Elle essaie
d’aider. C’est bien. Je trouve c¢a gentil, ces gens qui sont
compatissants. On peut patler avec, vous voyez ? Beaucoup
plus qu'un médecin, il dit: « Ptf, de toute facon, ces physios, ¢a
sert a rien ! ». « Pffou, de toute facon ces physios, ca sert a
rien ? ». J’ai dit : « Et bien, peut-étre oui, peut-étre non !'» |...]
Mais la petite dame, elle me fait au mieux pour m’aider. Elle
est pas la pour me faire des douleurs. Elle m’a dit : « Moi, je
tais tout ce que je peux pour que vous n’ayez plus, beaucoup
moins mal ». [...] Je trouve que c’est tres gentil, oui. Il y a rien

a dire. » (F, 88)

Plus généralement, 'empathie se rapporte, dans nos données, a
Pattention que les soignants témoignent a ’égard des personnes
souffrantes, a 'exemple de ce cas rapporté par 'un des participants
a notre recherche:

« Elle est tres agréable, elle pose des questions, on sent qu’elle
compatit pour nos douleurs, notre vie qu’on a, comme pour
ma compagne aussi. Elle me demande toujours apres
comment ca va. Elle est tres attentionnée. [...] Elle est
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attentionnée aux peines qu’on a. Elle est toujours préte a nous
poser des questions, savoir ou ¢a va, si on a besoin d’aide ou
comme ¢a, tres agréable comme dame. » (H, 87)

L’empathie, elle-méme, est néanmoins contrebalancée dans nos
données par le fait que nombre de participants a notre étude
expriment I'idée que les soighants n’ayant pas vécu eux-meémes des
douleurs chroniques ne peuvent pas véritablement comprendre de
quoti il s’agit. De¢s lors, s’ils ne remettent pas en cause Uexpertise du
soignant, ils expliquent I’échec des traitements par 'impossibilité de
satsir ’expérience douloureuse en question. Un tel état de fait peut
amener les personnes souffrantes a percevoir la thématisation des
douleurs comme étant vaine car sans effets, a linstar de cette
participante :

«Je pense qu'un médecin du CHUV doit pouvoir, quoiqu’il ne
’a jamais vécu, c’est ¢a le probleme. Je vous dis: « j’ai mal, ¢a
me fait comme une électricité, je peux plus mettre mon coude
méme sur mon lit ». Des choses comme ¢a, quelquun qui I'a
pas vécu, 1l peut pas s’en rendre compte. Donc, des fois, c’est

presque inutile. » (F, 83)

En résumé, le temps et 'empathie permettent d’installer une relation de
confiance qui rend possible expression des douleurs chroniques dans un
cadre que les personnes agées jugent approprié car paraissant respecter la
nature délicate de la thématique.

3.3 L’entourage familial

Un peu plus des trois-quarts des personnes interrogées (38 sur 49)
percoivent la famille comme la composante dominante de leur réseau. De
ce fait, avant méme I'analyse des données, on peut faire ’hypothese que
I’entourage familial est un réservoir d’interlocuteurs susceptibles de partler
de la thématique des douleurs. Le mode de vie des personnes interrogées
(seul: 31 ; en couple : 18) et le fait qu’elles aient ou non des enfants (avec :
38 ; sans: 11) ne sont évidemment pas sans lien avec la dominance ou non
de ’entourage familial dans le réseau. Parmi les personnes en couple, seule
une d’entre elles ne présente pas un réseau a dominance familiale. De
méme, un réseau a dominance familiale s’observe pour la tres grande
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majorité des personnes ayant des enfants (32 sur 38). En revanche, pres
d’un tiers des personnes seules (10 sur 31) ont un réseau a dominance
amicale ou socio-médicale, et un peu plus de la moitié des personnes seules
sans enfants (5 sur 9) ne présentent pas un réseau a dominance familiale.
L’entourage familial présente, lui-méme, de fortes variations structurelles
selon les personnes interrogées : d’inexistant composé de plus d’une
trentaine de personnes, comprenant principalement des membres de la
tamille qu’on pourra dire restreinte (conjoint, enfants, petits-enfants,
freres et sceurs) ou élargie (neveux et nicces, cousins et cousines,
notamment).

On traite ci-apres de la fagon dont les personnes interrogées thématisent
la question de douleurs chroniques avec les différents groupes composant
leur entourage familial, 2 commencer par les enfants®.

Les enfants

Les enfants se profilent généralement comme des nterlocutenrs privilégiés,
bien que les personnes interrogées disent souvent essayer d’éviter de parler
de leurs douleurs a ces derniers, pour différentes raisons, dont les
principales sont dans nos données : 7e pas vouloir causer de souci et ne pas
déranger.

« ma fille je veux pas... Ouais bon je lui dis quand méme- elle me
demande toujours comment ¢a va, alors bien sir que je lui dis des
fois ce qui va pas ou comme ¢a mais...mais c’est vrai on peut pas
tout le temps leur casser les pieds avec nos p’tits bobos ausst hein. »

(F,84)

Et ainsi une participante a qui on demande si elle parle de ses douleurs
avec ses filles nous répond : « ah non, je les ennuie pas (...) elles ont assez
a faire elles-mémes ! » (F,73). De fait, on remarque que plus qu’une seule
raison, ce sont des complexes motivationnels qui sont mobilisés pour
expliquer le fait de ne pas parler de ses douleurs : dans Iextrait ci-dessous,
ne pas faire de souci mais également Uimpuissance des interlocutenrs.

® Trois-quarts des participants a notre recherche ont des enfants alors qu’ils ne sont qu’un peu plus
du tiers a avoir un conjoint (encore en vie).
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« Ce que j'ai au fond le plus de peine de parler de mes douleurs c'est
avec ma famille, parce que je voudrais pas les inquiéter, et je sais que
surtout les enfants donc mon fils, ma fille ils prennent trés a coeur et
ils peuvent rien faire, alors la je me retiens le plus possible. » (F,73)

Dans nos données sont invoquées d’autres raisons de ne pas parler a ses
enfants de ses douleurs. Au contraire des raisons précitées, celles-ci
peuvent étre non pas motivées par un désir de ménager ses interlocuteurs
mais de se ménager soi en évitant le désintérét d’autrui ou des réactions
négatives. Une participante, parlant de ses filles, remarque par exemple :

« c'est inutile que je me plaigne, elles en ont que faire de mes douleurs!
[...] je ne veux pas leur casser les pieds |...] parce que tant l'une que
l'autre, quand elles entrent dans ces coleres, j'entends de tout, elles
m'insultent, elles m'ont méme dit que c'était des douleurs que
j'inventais, alors non, non, je leur casse pas les pieds ». (F,84)

Il faut ici souligner que les personnes interrogées ayant plusieurs enfants
peuvent donner des raisons qui divergent d’un enfant a autre. Ainsi, la
personne évoquant dans Uextrait précédent le désintérét et le risque de réactions
négatives comme raisons pour ne pas patler des douleurs a ses filles tient un
discours qui differe légerement s’agissant de son fils, expliquant son choix
de ne pas en parler (« de ne pas lut casser les pieds ») par le fait qu’il est
occupé par son métier :

« mon fils, [...] il sait que j'ai mal au dos, mais en fait j'ai décidé que
je lui casserai pas les pieds, que je Pennuierai pas, il est journaliste
donc il est pas toujours la » (FF,84)

Deés lors, et avec en toile de fond une idéologie du silence (Jaworski 2005)
qu’on pourrait résumer par 'expression ne pas parler de ses doulenrs (pour
différentes raisons), nombre de personnes interrogées vont dire ne faire
qu’évoquer superficiellement cette thématique avec leurs enfants quand
ceux-ci 'abordent. Il peut notamment s’agir de mentionner qu’on souffre
des douleurs tout en montrant qu’on ne souhaite pas s’étendre sur ce
propos, a lexemple de l'emploi d’expressions tautologiques qui
empéchent toute discussion :

« [patlant des échanges qu’elle a avec son fils] des fois, je lui dis: « tu
sais les douleurs sont toujours douloureuses » (rires) » (F, 84)

53



La volonté d’éviter la thématique ne signifie pas que les enfants ignorent
Iétat de santé de leur parent, et les personnes interrogées ont bien
conscience de ce fait, fruit d’une histoire de vie partagée. Dés lors, la
thématique est percue comme ne méritant pas d’étre thématisée :

« je patle pas trop [de mes douleurs a ma fille]. Parce qu'elle connait
le probléeme, voyez. Parce qu'elle est beaucoup venue chez nous. Elle
a beaucoup suivi. Je I'ai beaucoup aidée aussi avec ses enfants » (F,88)

L’évitement peut également venir du fait que 'on confie a une autre
personne, notamment le conjoint, le soin d’informer les enfants.

« avec ma femme oui [je patle de mes douleurs] avec mes enfants
j'ai dit « superficiel », j'ai mal 1a mais mes enfants ils savent parce que
la maman elle parle » (H, 79)

La description des échanges a propos des douleurs avec les enfants comme
étant superficiels et la volonté d’évitement de la thématique entrent en
tension avec une observation récurrente dans nos entretiens : s’agissant,
pour les personnes interrogées de parler de leurs maux, les enfants sont
généralement des interlocuteurs privilégiés, notamment en raison de la
tréquence des contacts que ces derniers ont avec leurs parents agés. Ceci
est d’autant plus vrai dans le cas ou I’époux ou I’épouse est décédé/e ou
que la personne interrogée est divorcée ou séparée. Qui dit interlocuteur
privilégié ne dit néanmoins pas toujours ouvert a la thématique ou exempt
d’évaluations négatives :

« Elle [ma fille] trouve que je me plains beaucoup. Je sais pas mais
((silence)) c'est comme c¢a. (...) je sens qu'il faut, que je dois le dire
mais ma fille, elle aime pas que je me plaighe de mon mal de ventre.
« Ca a toujours été comme ¢a. T'as mal au ventre ». Elle croit que je
m'imagine que j'ai mal, je sais pas. » (F,98)

A la lecture des entretiens, il apparait pertinent d’envisager sous deux
perspectives les perceptions que les personnes agées ont de la facon dont
elles communiquent avec leurs enfants a propos de leurs douleurs
chroniques: (a) le profil des interlocuteurs et (b) les activités de
communication.
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(a) Profil des interlocutenrs

Le genre, féminin ou masculin, apparait comme un premier parametre
sous lequel varie la communication entre les personnes agées et leurs
enfants. Tendanciellement, les filles semblent se profiler comme
interlocutrices privilégiées :

« ma fille (...) elle sait exactement ou j'en suis, ce que j'ai, elle voit
quand ca va pas. Parce qu'alors c'est clair et net, elle me dit: « non,
arréte, je vois que ¢a va pas ». Elle me comprend tres bien. » (F, 79)

A linverse, les enfants males sont présentés comme des interlocuteurs
possibles mais qu’on ne veut pas déranger :

« avec mon fils, il le sait aussi mais disons quand il me téléphone, il
me dit : « ¢a va ? » oh je dis : « ¢a va, j'ai un peu mal j'ai un peu ci »
alors il me dit : « ah out moi ausst ¢ca commence 1a ». Bien sur, je les
ai eus tellement jeunes, et puis ils sont ausst handicapés comme moti
maintenant. » (FF,88)

Cela ne signifie pas que les personnes agées ne parlent pas de leurs
douleurs avec leurs enfants males mais elles percoivent ces échanges
comme étant plus superficiels. Ainsi, apres avoir dit qu’elle parlait de ses
douleurs « quand méme plus avec les filles », une des participantes a la
recherche observe :

«le fils, il vient pour me trouver. Il me demande « comment ¢a va ».
Et puis, c'est tout. On n'approfondit pas ». (F, 98)

Cette tendance ne concerne pas seulement les enfants males mais se
rapporte, dans nos données, a la plupart des hommes, qui sont percus, et
souvent se percoivent, comme n’étant pas particulicrement disposés a
aborder cette thématique.

« [Avec mon fils] j'en ai reparlé un petit peu hier, il était 1a hier un
moment, il m'a remis a jour ma tablette et mon téléphone (rires) (...)
parce que c'était frais la la fibro, j'ai dit « voila ¢a m'embéte un peu
parce que voila je recommence | » mais il s'est pas étendu, hein? vous
savez les hommes ils aiment pas tellement quand (rires) » (F, 81)

Comme en témoigne I'extrait ci-dessus, cette perception n’est pas latente
mais explicite. Elle témoigne de la présence d’une idéologie langagicre
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puisant dans une logique de différenciation (Irvine & Gal 2000 ; Irvine
2001) dans laquelle une facon de parler (ou de ne pas patler) donne acces
a Pessence méme d’une catégorie de la population : ici, les hommes, forts
face a la douleur (Allaz et alit 2011 ; Simonet, Laurent et L.e Breton 2018),
et des lors mutiques.

Néanmoins, dans certains cas, le fils peut apparaitre comme un
interlocuteur privilégié, par exemple quand la personne interrogée n’a que
des enfants males ou un fils unique.

« 1l y a un médicament que j'ai c'est quoi, Dafalgan, apres je prends
une pastille le matin. Le fils, il m'a téléphoné il m'a dit « prends du
berocca » et je prends du magnésium aussi et du calcium. » (H, 87)

Ce peut également étre le cas quand lenfant male vit avec la personne
interrogée et qu’il souffre également de problemes de santé importants.
Dans ce contexte, les roles d’émetteur et de destinataire de la plainte
peuvent méme s’inverser :

« Et puis aussi avec le fils, bien sur, je lui demande: « comment vas-
tu? » Et puis : « Ouh, aujourd’hui, j'ai de nouveau tellement de
douleurs ». On discute aussi ensemble. (...) Il a pas de femme, il a
pas de copine, et puis il a rien, encore sa mere. » (F, 80)

La fille de cette participante, vivant avec son fils également handicapé par
des douleurs chroniques, n’apparait pas étre une interlocutrice privilégiée.
Elle est une interlocutrice possible mais percue comme incapable de se
rendre véritablement compte de la situation dans laquelle se trouve sa
meére’:

« Ma fille, elle est, elle comprend mais méme pas (rires) Elle
comprend non plus pas trop trop dans quel état je suis.» (I, 80)

De méme que le genre, I'ainesse peut etre une catégorie utilisée par les
personnes interrogée pour décrire leurs interlocuteurs. Ainsi, a la question

’ Dans cet entretien, quel que soit l'interlocuteur envisagé, revient 2 de nombreuses reprises la
remarque qu’il est impossible de comprendre ce que sont des douleurs chroniques si on ne souffre
de probléemes de santé comparables.
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« est-ce que ¢a vous arrive de patler de vos douleurs avec vos enfants? »,
une des participantes, qui a quatre fils et une fille, répond :

« Pas avec les petits, mais avec les ainés oui. (...) Ma fille ainée. (...)
Les garcons ils ont leurs problemes, ils ont leurs- (rires) c'est
différent avec les garcons qu'avec les filles (...) Mais, par exemple,
ma belle-fille (...), elle est tres réceptive alors a tous ces problemes,
alors mon fils aussi (rires) oui. Mais il y en a d'autres qui ont tellement
d'occupations, ils viennent gentiment me trouver ¢a me fait plaisir,
mais je vais pas leur casser la téte avec mes problemes ! (tires). » (F,90)

11 reste difficile néanmoins, dans nos données, d’évaluer si et dans quelle
mesure I’ainesse implique un rapport privilégié pour la communication des
douleurs.

Les liens de filiation directe, plutét que d’alliance, semblent en revanche
étre prépondérants. A quelques cas pres de belles-filles particulicrement a
I’écoute (voir Pextrait ci-dessus), les conjoints des enfants — s’ils sont en
général considérés comme faisant pleinement partie de la famille — ne sont
pas désignés comme interlocuteurs privilégiés, les échanges sur les
douleurs étant présentés comme superficiels :

« Des fois, avec ma fille, on est au téléphone, mon beau-fils rentre, il
me dit: « Salut! Comment vas-tur ¢a va mieux? » Et moi, je dis: « ouais,
ca va, je fais aller. Ouais, ouais, d'accord, tant mieux. » (F, 70)

(b) Activités de communication

Certaines activités langagicres facilitent la communication des douleurs
avec les enfants, au premier rang de laquelle se trouve la séquence de prise
de nouvelles (« comment ¢a va ? »), plus qu’un simple rituel phatique
permettant d’ouvrir 'interaction, elle fonctionne comme un introducteur
thématique (Button & Casey 1985) et permet a la personne agée d’aborder
la question des douleurs sans en étre l'initiatrice :

« ma fille je veux pas... Ouais bon je lui dis quand méme- elle me
demande toujours comment ¢a va, alors bien sur que je lui dis des fois
ce qui va pas ou comme ¢a mais...mais c’est vrai on peut pas tout le
temps leur casser les pieds avec nos p’tits bobos aussi hein. » (F,84)
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Outre la prise de nouvelles, des événements non primordialement
communicatifs, tels que le changement de médicaments et les décisions ou
nouvelles procédures qu’ils impliquent, peuvent étre autant d’occasions
d’aborder la thématique des douleurs, via la demande ou I'offre de conseils :

« la premiere fois je pense que j'ai pas bien secoué la bouteille, c'est
huileux, hein? puis alors 3 gouttes mais alors sous la langue mais
alors comment vous faites pour avoir 3 gouttes ? puis pour finir c'est
mon fils qui m'a dit « mais t'as pas une toute petite cuillere a bocal? »,
j'al dit « oui! » et ben il m'a dit « tu mets 3 gouttes dedans ».. » (F,80)

Se profile également une autre occasion qui est autant une opportunité de
simple mise en contact que de communication, celle du coup de main
(technique) qui peut amener les personnes en présence a thématiser la
question des douleurs, sans que celles-ci soient nécessairement au centre:

« [Avec mon fils] j'en ai reparlé un petit peu hier, il était 1a hier un
moment, il m'a remis a jour ma tablette et mon téléphone (rires) (...)
parce que c'était frais la la fibro, j'ai dit « voila ¢a m'embéte un peu
parce que voila je recommence | » mais il s'est pas étendu, hein ? vous
savez les hommes ils aiment pas tellement quand... » (F, 81)

En définitive, plus que des événements communicatifs spécifiques, c’est la
présence de signes au-dela des seuls mots — souvent rendus perceptibles
par la co-présence des participants dans le méme espace — qui permet la
thématisation des douleurs, ainsi que I'indique Pextrait ci-dessous :

« ma fille (...) elle sait exactement ou j'en suis, ce que j'ai, elle voit
quand ca va pas. Parce qu'alors c'est clair et net, elle me dit: « non,
arréte, je vois que ¢a va pas ». Elle me comprend tres bien. » (F, 79)

Bien que le face-a-face soit plus propice a cette communication ou 'on
montre davantage qu’on ne dit, 'emploi des outils de télécommunication
ne la rend pas impossible, comme dans le cas de cette participante qui
recoit quotidiennement un téléphone de sa fille unique qui vit en Italie :

« Quand j'ai mal, j'ai mal. Je peux pas faire autrement. Quand je tiens
plus des fois, j'appelle le CMS. Je dis: « il me faut quelque chose, je
ne tiens plus » (...) des fois, je hurlerais, je ne hutle pas parce que
personne ne m'entend (...) des fois j'hurle mais pas trop fort, je mets
la télé un peu plus fort pour pas que quelqu'un qui passe m'entende
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hurler et croie qu'il y a quelqu'un qui me tape. (...) Alors, je reste
plutot, je me calme. Je prends sur moi. Ma fille me dit: « a ta voix, je
'entends que tu es pas bien" » (...) elle me dit: « maman, toi, t'es pas
bien » Alors je lui dis des fois, je veux pas toujours I'inquiéter. Elle
me dit: « Non, maman, t'es pas bien, il ne faut pas me dire que tu es
bien, parce que tu es pas bien, je I'entends a ta voix. »... » (F,70)

Davantage que la coprésence, c’est donc une familiarité avec les facons
dont se comporte habituellement leur parent agé — familiarité développée
au fil de contacts répétés, souvent quotidiens, et sur une longue période —
qui donne aux enfants la capacité de percevoir des signes leur indiquant
quel est I'état de souffrance vécu par leur parent sans que celui-ci n’ait
(trop) a le dire.

Dans nos entretiens, le face-a-face semble étre le contexte le plus fréquent
des échanges a propos des douleurs. Ce face-a-face intervient dans le cadre
de visites, comme en témoigne le verbatim. Suivant :

« On parle quand elles viennent me trouver. Elles demandent « est-
ce que ¢a var » « ¢a va » Vous ne pouvez pas raconter toute votre vie
mais je les vois tout le temps. En tout cas, on peut faire les
commissions, disons, comme nous, on doit étre accompagnés. Elles
sont trois. Une fois, chaque semaine, on va faire les commissions.
Et entre deux, elles passent pour dire « bonjour, bonsoir ». Elles
passent juste dix minutes mais bon » (H, 80)

Pourtant, le face-a-face avec les enfants, parce qu’il est souvent pris dans
le déroulement habituel de la vie quotidienne et engage larticulation
simultanée d’une multiplicité d’activités (Scollon 2001 ; Scollon & Scollon
2003), ne parait pas ctre l'environnement le plus favorable a une
thématisation approfondie des douleurs dont souffre la personne agée et
conduit plutot a des échanges restant a la surface du probleme. Ainsi que
le constate Goffman, « I’habitat naturel de la parole est un lieu ou la parole
n’est pas toujours présente » (1988 : 45).

Dans nos données, le téléphone, comme canal de communication, suit de
pres le face-a-face, que les enfants habitent en Suisse ou a étranger. Par
le foyer attentionnel qu’il implique sur la conversation en cours (sans
qu’elle en soit nécessairement 'unique foyer, Mondada 2007), le téléphone
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se profile comme un outil permettant de s’arréter spécifiquement sur les
douleurs des personnes agées :

« Et mon fils ainé quand il me téléphone depuis la Suede, il sent tout

de suite quand quelque chose ne va pas. Alors il me dit: « maman il
y a quelque chose qui va pas». Alors a ce moment-la je dis: « ben
¢coute je passe un mauvais moment, parce que j'ai mal », mais je ne
lui dis pas par exemple si j'avais des douleurs que je me rends compte
que je n'al jamais eu, a ce moment-la je me renseignerai avant soit
par le médecin ou comme ¢a avant de lui dire parce que- bon je serai
peut-étre un petit peu trop brusque en avertissant d'une gravité, mais
au moins je seral sure, tandis que lui dire: « oh j'ai des douleurs si j'ai
des douleurs ¢a » lui il se dira: « qu'est-ce que ¢a peut étre? » et moi
d'un autre co6té je me dirai: « ben voila il va s'inquiéter” alors a ce
moment-1a je préfere avertir quand je sais quelque chose de grave, je
prétfere avertir quand je suis sare. » (F,79)

Comme on le voit, le téléphone n’empéche pas la superficialité des
échanges, souvent souhaitée par les personnes agées afin de préserver leur
entourage. Il semble par ailleurs contraindre les participants a davantage
de stratégie et moins de spontanéité.

Dans la population interrogée, affectée par la fracture numérique
(Schelling & Seifert 2010), la communication par Internet apparait tres peu
mobilisée, et plus encore s’agissant de communiquer avec ses enfants sur
ses douleurs'”. Une seule personne interrogée témoigne de cette pratique,
sa fille vivant a I’étranger.

« je patle pas tellement de ma santé avec ma fille [...] sauf des fois
elle me dit : « maman, t'as maigri ». Je dis : « oui, un petit peu ». Puis
justement, la, elle m’a montré des photos d’elle, puis je lui dis « t’as
les joues creuses, t'as maigri ? « , puis elle me dit : « non j’ai grossi de
2kg!». [...] On s’appelle tous les jours. [...] pour ¢a, [la technologie],
c’est formidable ! [...] le reste, c’est compliqué. » (F,89)

19 Quant a la communication épistolaire (lettres et cartes), elle semble réservée a certaines occasions
b b

notamment celles d’envoyer des photographies des petits-enfants et des arriere-petits-enfants. Elle
n’est dans tous les cas pas le lieu de 'expression de la douleur: «[Mes petits-enfants| tous les jours
ils sont pas disposés a me téléphoner ils arrivent pas. Ils m'envoient des cartes, des petites cartes »
(F, 79)
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La présence de I'image, s’ajoutant au son, peut permettre a 'interlocuteur
d’observer chez la personne agée d’autres signes indiquant son état de
sante.

Enfin, au-dela des canaux grace auxquels peuvent se réaliser les activités
de communication, i faut souligner que le degré d’autonomie des
personnes agées par rapport a leurs enfants semble également peser sur
les modalités de thématisation des douleurs chroniques. On peut
distinguer schématiquement deux cas de figure : celui de la personne
(encore) autonome et celut de la personne fortement dépendante (d’un)
de ses enfants.

Dans le premier cas, la personne agée témoigne de tous les attributs
habituellement associés a l'autonomie, et notamment la capacité
d’exprimer ses propres croyances et valeurs et de prendre ses décisions
hors de toute contrainte (Beauchamp et Childress 2007). S’agissant plus
précisément de la communication des douleurs, cela implique une
importante marge de manceuvre concernant ce que la personne agée
souhaite ou non révéler a son entourage et le champ qu’elle laisse a leur
action la concernant.

«Je n'en patle pas méme a mon fils, méme a ceux qui sont plus pres
de moi, je ne parle pas de tout (...) simplement parce que je veux
pas les inquiéter. Si je dis que j'ai mal, généralement quand j'ai tres
mal je ne le dis pas. Je prends un Dafalgan et je m'arrange mais je ne
dis rien. parce que j'ai trop peur de les inquiéter. Et mon fils ainé
quand il me téléphone depuis la Suede, il sent tout de suite quand il
y a quelque chose qui va pas. Alors il me dit: « maman il y a quelque
chose qui va pas ». Alors a ce moment-1a je dis: « ben écoute je passe
un mauvais moment, parce que j'ai mal », mais je ne lui dis pas par
exemple si j'avais des douleurs que je me rends compte que je n'ai
jamais eu, a ce moment-la je me renseigneral avant soit par le
médecin ou comme ¢a avant de lui dire parce que- bon je serai peut-
étre un petit peu trop brusque en avertissant d'une gravité, mais au
moins je serai sure, tandis que lui dire: « oh j'ai des douleurs si j'ai des
douleurs ¢a » lui il se dira: « qu'est-ce que ¢a peut étre? » et moi d'un
autre coté je me dirai: « ben voila il va s'inquiéter » alors a ce
moment-1a je préfere avertir quand je sais quelque chose de grave, je
préfere avertir quand je suis sure. » (F,100)
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Dans un quotidien qui peut étre fait de contraintes et d’une liberté de
mouvement et de choix de plus en plus restreinte par la perte de ses
capacités physiques ou cognitives, la décision de parler ou non de ses
douleurs peut étre comprise comme un espace dans lequel on possede
encore une certaine marge de manceuvre, et notamment celle de décider
de préserver son entourage de soucis qu’on juge inutiles de partager ou de
garder un profil socialement désirable, ne pas étre vu comme ’éternel
plaintif ou comme une personne vulnérable et courant le risque de perdre
son indépendance.

Dans le second cas, celui de la personne agée plus dépendante, les enfants
agissent souvent comme des proches aidants (e.g. Ducharme 2012),
fournissant de I'aide au plan relationnel, logistique et médical a leur parent
en perte d’autonomie.

«J'ai une fille, une principalement, et mon fils qui sont tres tres pres de
moi. Ma fille, elle est pharmacienne, alors je peux me confier sur elle,
et l'autre a un restaurant. (...) Alors quand je viens pas ici [au centre
d’accueil de jour], c'est lui qui m'apporte a manger a la maison, et ma
fille, c'est elle qui me fait tous les paiements, et les remedes et tout. Par
exemple, hier, j'étais pas bien du tout, alors elle a pris contact avec moi :
« s'ly a quelque chose maman, j'arrive tout de suite » (...) Hier, c'était
la catastrophe, la catastrophe! J'avais tellement mal. (...) Alors elle me
dit : « maman, on a été au centre de la douleur », et ils m'avaient donné
des gouttes de cannabis, et j'avais arrété le cannabis parce que c'est tres
cher (...) Alors elle m'a[vait] dit : « si tu sens que tu en as plus besoin,
tu arrétes, faut arréter ca ». Alors j'ai arrété. Et hier, 1a, j'avais tellement
mal, elle me dit : « qu'est-ce que t'as fait de tes gouttes, maman? » J'ai
dit : « je les ai toujours gardées ». « Alors prends 3 gouttes! » J'ai pris 3
gouttes hier soir et ce matin. » (F,88)

Proches aidants, et presque parentalisés, les enfants, dans un tel contexte,
paraissent légitimés (Bourdieu 1982 ; De Fornel 1983) a réaliser des actions
de communication du type de Uinjonction, et non plus seulement du conseil.
Ils ne sont plus seulement des znterlocutenrs privilégiés concernant la
thématique des douleurs chroniques mais ont comme un droit de regard
sur ce que font leur parent. Il y a des lors en termes de pouvoir — compris
a la suite de Foucault comme la capacité d’agir sur les actions des autres
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(Foucault 1982 : 785-795) — une inversion des roles traditionnellement
dévolus aux parents et aux enfants.

Les conjoints

Dans la plupart des cas, les conjoints s’averent étre des znterlocutenrs
privilégies des qu’il s’agit de patler des douleurs de par I'incontournable
proximité qu’implique la vie a deux et la relation d’aide, parfois réciproque,
qui s’établit entre les partenaires. Ainsi, a la question de savoir si et a quelle
tréquence 1l parle de ses douleurs avec sa femme, ce participant répond :
«avec ma femme, c'est sur, c'est elle qui me met les médicaments, c'est elle
qui me fait les piqares » (H,76). Les hommes, plus particuliecrement, voient
dans leur épouse une znterlocutrice privilégice, voir la seule possible hormis le
personnel soignant.

« Avec mon épouse, oui, j'en patle, oui, quand je dis que j'ai mal, je
lui dis quoi. Mais autrement, ¢ca me viendrait pas a l'idée de... de
m'imposet... non. » (H,81)

La communication avec le conjoint est profondément ancrée dans un
quotidien souffrant qui inlassablement se répcte:

« Les seules personnes avec qui je peux patler (...) c'est avec mon
épouse » [...] On fait que se plaindre. Elle se leve et me dit « ouh,
avec mes pieds 1a ! Ah mais j'ai 'impression » (...) Puis moi, je dis
« ah mais aujourd'hui j'ai le dos...| » Mais bon, c'est un réflexe » (H,70)

De fait, il apparait que, dans ces interactions quotidiennes, la douleur est
dicible : elle peut accéder facilement au statut de theme (Berthoud 1996 ;
Berthoud & Mondada 1995ab), les personnes souffrantes mobilisant
toutes les ressources disponibles dans leur écologie matérielle, corps et
objets (Mondada 2015), pour y faire référence. Bien que dicible et donc
thématisable, la douleur semble, dans le méme temps, peu racontable
(Notrick 2004), c’est-a-dire ne paraissant pas mériter de développement
au-dela de sa seule évocation. A cet aspect s’ajoute le fait que la
communication sur les douleurs dans le couple n’est pas toujours choses
aisée, soit que la personne interrogée considere que son partenaire souffre
plus qu’elle-méme et qu’il est des lors peu adéquat de parler de ses propres
douleurs, soit que le conjoint ne se montre pas particulicrement réceptif,
comme dans 'exemple ci-apres :
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« Avec ma femme, [je patle de mes douleurs]. Elle me dit : « mais tu
crois que je sais pas? ». Elle aussi, elle a des douleurs, la pauvre, mais
elle fait tout a la maison. Elle doit faire la lessive, elle doit faite a
manger. Bon a manger je I'aide aussi un petit peu (...) mais si je dois
aller passer l'aspirateur, tout ¢a... » (H, 79)

Ces obstacles a la thématisation des douleurs avec son conjoint se couplent,
chez nos participants, a des idéologies langagieres plus générales a propos
de la communication des douleurs, ainsi que l'illustre 'extrait suivant :

« Bon il parait qu’on doit pas trop patler de douleurs. Il parait que...
on est pas intéressants quand on parle de nos douleurs. De toute
tacon, les gens, ils s’en fichent pas mal. Et puis, ¢a énerve mon mari.
Par exemple, ohlala, ce matin, il m’a fait une scene quand il a vu! Oh
mais j’aurais hurlé tellement ¢a m’faisait, vous savez, c’est terrible, le

poignet | » (I, 84)

Dans cet extrait, la répétition a la fois de la modalisation épistémique (« il
parait que ») et du pronom de troisicme personne « on » — pronom au
potentiel référentiel extrémement plastique et garantissant une certaine
opacité quant a Pentité qu’il désigne (Flottum, Jonasson & Norén 2007 ;
Jacquin 2017) — donne a une injonction [devorr pas trop parler des doulenrs| et
a une assertion [ne pas étre intéressant quand on parle des doulenrs) un caractere
doxique, c’est-a-dire se rapportant a un haut caractere de généralité. La
suite de 'extrait ancre la position de la participante interrogée dans sa
propre expérience, conservant tout d’abord encore une dimension
généralisante (« les gens, ils s’en fichent pas mal ») pour spécifier ensuite
une des sources (« mon mari ») a l'origine de ces évaluations négatives a
propos de la communication des douleurs jusqu’a donner un exemple
concret de ce que cela signifie (« Par exemple, ohlala, ce matin, il m’a fait
une scene quand il a vul Oh mais j’aurais hurlé tellement ¢ca m’faisait »). Se
marque bien ici le rapport entre expérience singuliere et généralisations a
propos de la communication des douleurs. Plus précisément encore, il
semble que c’est la concaténation d’expériences vécues ensemble qui fige
— ou, tout le moins, donne sens — aux perceptions de ce qui est
communicable ou non. Ainsi, la participante (F 30), citée ci-avant, observe
a Poccasion du second entretien :

« A mon mati, ’hésite de, ’hésite le plus possible de lui parler de mes
douleurs. Parce que ¢a I’énerve, ah ¢a Iénerve. Ah il faut pas lui

64



patler de mes douleurs (...) bien str que des fois je me plains a mon
mari, mais lui il aime pas ¢a non plus hein, il aime pas que, je vois
bien que...il est...c’est comme quand j’ai eu ma dépression, je
b
pouvais pas lui en parler, c’était impossible, il a- i peut pas

comprendre » (FF,84)

Ainsi que I'indique ici la mise en parallele de ne pas pouvoir parler de ses
douleurs et de n’avoir pu parler de sa dépression avec son mari en son
temps, les perceptions des participants et les idéologies langagicres qu’ils
développent a propos de la thématisation des douleurs s’inscrivent dans
une histoire de vie. Autrement dit, certains comportements
communicationnels ne prennent sens que dans une chaine d’événements

de parole ayant eu lieu entre les interlocuteurs (Agha & Wortham 2005 ;
Agha 2007).

11 faut noter que le méme comportement communicationnel ne se voit pas
nécessairement assigner le méme sens au sein du couple. Ainsi, le mari de
la personne précédemment interrogée (F, 84), souffrant lui aussi de
douleurs chroniques, ne présente pas les comportements qu’il adopte en
réaction aux expressions de douleur de sa femme de la méme facon que
cette derniere :

« Souvent, je charrie ma femme. Je lui dis : « tu sais, oh mince, il faut
se lever, c’est pénible hein? Héhéhé, hein ?» Quand il gele, je lui
dis : « Oh je peux pas t- passer laspirateur aujourd’hui, c’est trop
pénible ! » C’est pour charrier, comme c¢a. (...) Non non non non.
Non, non, je crois que... Je- je vois... les maladies du bon coté »

(H,83)

Dans Pextrait ci-dessus, le mari présente les remarques qu’il adresse a son
épouse comme étant de I'ordre du jeu (« c’est pour la charrier »), c’est-a-
dire relatives a un cadre d’interaction modalisé dans lequel les participants
n’ont pas une interprétation au premier degré des actions qui sont
accomplies (Goffman 1974). Ces mémes remarques, pourtant, sont pour
elle de 'ordre de la confrontation et de la violence symbolique et valent
comme des injonctions a adopter ou a éviter certains comportements

(F,84).
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S1 certains hommes apparaissent comme des intetlocuteurs peu ouverts a
la thématisation des douleurs, ils restent néanmoins des interlocuteurs
ressources pour leur compagne :

« [Ma sclérose en plaque| me fait trés mal par moment. (...) Mais...
c'est difficile a admettre psychiquement, moralement! Et puis ici, ¢a
m'est difficile parce que j'ai la chance, ¢a je le dis, d'avoir mon mari
avec qui je peux causer, comme je peux vous patler, parce
qu'autrement c'est des fois un peu difficile. » (F, 74)

Mais il faut compter avec le fait que le conjoint peut lui-méme étre affecté
par des problemes cognitifs et physiques, qui 'empéchent d’étre un
intetlocuteur approprié pour répondre aux demandes de la personne
souffrante. Ainsi, a la question de savoir plus précisément comment se
passe la communication a propos des douleurs avec son mari, cette méme
personne (voir extrait ci-avant) remarque qu’elle « lui demande de 'aide
mais... mais une minute apres c'est oublié » (F, 74).

Le conjoint, méme absent, peut rester un znterlocutenr privilégié ou, du moins,
un auditoire, aupres duquel on peut s’ouvrir sur ses douleurs et les
difficultés rencontrées dans le quotidien :

« j'ai les cendres de mon mari, qui sont la, dans ma chambre, sur la
table de nuit, alors je lut parle. Je lui dis: « Chéri, tu vois ou je suis
arrivée. Je suis toute seule. J'arrive plus. Puis, tu vois, le chat il est
mort ». Je lui parle de tout. » (F, 76)

Ce n’est des lors pas tant une réponse (de quelque nature qu’elle soit) de
la part de la personne a laquelle on s’adresse qui compte que les possibilités
discursives (se plaindre, se raconter, se confier, etc.) que permet cette forme de
relation. En d’autres mots, les personnes agées puisent dans les ressources
verbales du dialogue (Bakhtine 1981) pour trouver des formats qui soient
adaptés a Pexpression - non interpersonnelle mais plutot intrapersonnelle
- de leurs douleurs.

De fait, et méme si 'on s’éloigne ici un instant de ce qui fait ’entourage
tamilial, 1l est intéressant de remarquer que I'on retrouve une dynamique,
pour partie, comparable lorsque les personnes agées disent s’adresser a
Dieu pour lui patler de leurs douleurs :
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« Vous savez, je suis chrétienne, donc ¢a veut dire ma religion était
protestante mais j'aime tout autant protestant, catholique, musulman
enfin n'importe quoi. Je ne dis rien parce que tout ¢a ce sont avant
tout des ¢tres humains. Alors je suis chrétienne. Je ne vais pas a
I'église mais je parle a Dieu et ¢a, ¢ca me fait du bien. Des fois, quand
vraiment j'ai tres tres mal, je lui dis : « tu m'aimes pas! ». Puis, je me
dis : « Mais non, Dieu aime ». Et puis, et ben voila, c'est ¢a. » (F, 86)

S’inscrivant dans des traditions et pratiques religieuses associées a la
chrétienté (plus qu’a une Eglise en particulier), les personnes agées
interrogées thématisant un rapport a Dieu voient dans la pricre une
occasion de parole favorable a expression de la douleur.

« Je prie souvent alors ¢a... Et je me dis des fois, on prie pour les
autres mais des fois on oublie de prier pour nous. Alors c'est vrai
qu'étant chrétienne, je dis: « Seigneur prend un petit bout, un petit
bout de la douleur! » et apres je lui dis: « mais tu sais c'est quand
meéme trop! » (rires) Comme hier soir, par exemple, a cause de cette
épaule et du bras je me suis relevée je sais pas combien de fois [...]
Quand j'ai trop mal, je dis: « non, Seigneur, je supporte plus ». [...]

Moi, je le fais dans mon lit, quand je souffre trop, je dis : « Seigneur
prends ma douleur. Tu sais comme je souffre. J'aimerais tellement
dormir ». On peut tout lui dire, et si vous étes la, c'est que vous
croyez en lui, donc on peut aussi croire qu'il prend nos douleurs. »

(F,84)

Dieu, dans les deux extraits précédents, n’est certes pas présenté comme
un interlocuteur au méme titre que le conjoint décédé. Il n’est pas
seulement un confident mais également une instance a laquelle on peut
demander a la fois de I'aide et des comptes. Mais, de fait, ce type d’adresse
et de thématisation a destination d’une personne disparue ou d’une entité
divine parait répondre a une fonction cathartique, exer¢ant une action a la
fois apaisante et libératrice sur qui en fait usage. Cette derni¢re observation
rappelle a quel point il est essentiel d’intégrer la spiritualité pour qui veut
saisir ce qui compose, du point de vue bio-psycho-social et donc langagier,
la réalité quotidienne des personnes agées souffrantes (Monod-Zorzi

2012).
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Les petits-enfants

Les petits-enfants n’apparaissent en général pas comme étant des
interlocutenrs privilégiés. 1ls font davantage partie de ceux avec qui on
n’aborde pas le théme des douleurs. Parmi les principales raisons
invoquées pour expliquer cet état de fait sont notamment mentionnées la
taible fréquence des contacts avec les petits-enfants et leur désintéret
présumé pour la thématique des douleurs'".

« Mon petit-tils, je le vois pas beaucoup non plus [...] De temps en
temps, il passe mais c’est pas souvent, il est toujours occupé |[....] Je
ne lui parle pas de mes douleurs, oh non, non non. Non non, surtout
pas. Non non. (...) Non c’est pas... Oh la la. Les jeunes, il faut pas
leur parler des douleurs ca les intéresse pas. Tout ce que tu- on peut
discuter c’est du football, comme ca» (F, 84)

A cela, s’ajoute la volonté de ne pas apparaitre comme Péternel plaignant'?
et de conserver une identité désirable afin de ne pas menacer une relation
— celle entretenue avec les petits-enfants — qui peut parfois souffrir — du
point de vue de la personne agée - du manque d’engagement du péle le
plus jeune.

« Oh mais écoutez ils ont 20 ans [...] et puis, il y a peut-étre des
sujets de conversations qui sont mieux, pensez-y vous! Vous avez
une tante qui est mal foutue qui parle que de ses trucs, au bout d'un
moment vous en avez marre! [...] Et puis ¢a me guérit pas. » (F, 74)

Plus généralement se retrouve la volonté de préserver des membres de son
entourage que 'on considére souvent comme étant trop jeunes et occupés
a des affaires plus importantes ou de plus grand intéret.

« Non, pas pas tellement, non. [...] Il faut les laisser vivre! (rires) [...]
Je veux pas les chicaner alors... S'ils viennent gentiment vers moi, je

" Ce dernier aspect est le plus probablement associé aux facons souvent extrémement stéréotypées
par lesquelles les jeunes gens répondent a la parole des personnes agées (Giles et al. 1992 ; Giles &
Gasiorek 2011).

'? Cette raison, invoquée ici dans le cadre de entourage familial et concernant particulierement les
petits-enfants, se retrouve également mobilisée dans les rapports avec 'entourage médical et amical
ainsi que dans d’autres contextes que celui documenté par nos données (e.g. Clarke & al., 2014).

68



vais pas les chicaner en parlant toujours de douleurs. Il y a d'autres
sujets de conversation quand méme. » (F, 90)

Ainsi, a la question de savoir si elles parlent de leurs douleurs a leurs petits-
enfants, les personnes interrogées répondent de manicre convergente.
Cest des lors aux enfants, comme znterlocutenrs privilégiés et des lors
personnes médiatrices, qu’est en général laissé le soin d’informer les petits-
enfants de la santé de leurs grands-parents. Ceci n’empéche pas les petits-
enfants de prendre de leurs nouvelles et d’étre ainsi des inzerlocutenrs possibles.

« Avec mes petits-enfants, on patle plutot maintenant des petits
[c’est-a-dire des enfants des petits-enfants]. Clest, c'est- et puis ma
petite-fille: « Mamie, comment vas-tu? ¢a va mieux? », tout ¢a. Et
puis, ma fille leur dit aussi parce que tous les jours ils sont pas
disposés a me téléphoner, ils arrivent pas. » (I, 70)

Les personnes agées disent néanmoins préférer parler d’autre chose que
des douleurs avec leurs petits-enfants, méme quand elles affirment parfois
les thématiser avec ces derniers.

« C’est un peu avec les quatre grands parce que j’en at six, mais deux
petits. [...] Les six, ils savent tres bien- Ils sont venus me voir quand
j’étais a la clinique. Disons, non, ils sont tres choux. Ils s’intéressent
a ce que je ressens. Mais moit j’essaie plutot de patler d’autre chose
avec eux ils font plein de choses intéressantes, qui m’intéressent. Je
m’attarde pas trop la-dessus. » (F, 83)

A suivre nos données, 'age des petits-enfants semble jouer un role
important dans le fait de vouloir ou non leur révéler qu’on souffre de
douleurs. 11 s’agit dés lors de les préserver et de ne pas créer de sentiments
d’anxiété par rapport a leur santé, a 'exemple de cette personne s’occupant
de ses petits-enfants :

« De celles-ci [les douleurs dont la personne interrogée souffre
actuellement] et du cancer, j'ai da [en parler a mes petits-enfants|. Le
cancetr, c'est pas moi qui en est parlé, c'est ma fille. Ma fille leur en a
parlé. De ce que j'ai maintenant, j'ai du en patler, parce que, quand
nous allons a la lecon de piano. [...], il y a des engins a Pextérieur. Il
y a pour pédaler, il y a pour faire les muscles. Il y en a six ou sept. Et
apres le piano, on allait toujours faire ces engins. Puis, elle [ma petite-
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tille, qui a une dizaine d’année et qui est la cadette de la fratrie| avait
un plaisir a prendre mon téléphone. « Je te mets deux minutes, a
celui-la. Je te mets trois minutes, a celui-la ». Et puis, je voulais pas.
Il y a un certain temps, je voulais pas. Et puis, elle me disait : « mais
je te motive, c'est pour ta santé, grand-maman, pour rester en
forme ». Puis, quand j'ai eu le cancer, j'ai dit: « je ne peux plus faire
ca momentanément ». Puis, dernierement, elle m'a dit: « mais ¢a va
durer combien de temps que tu pourras plus faire ¢a? ». Puis, j'ai
recommencé, jeudi passé, et puis ce jeudi. Je lui ai dit: « on y va mais
a deux minutes ». Et puis, j'ai pas pu faire tous les engins. Alors, elle
est contente que j'aie pu recommencer avec elle. Avec eux, j'en patle.
Et puis l'ainée, euh non. Mon petit-fils [adolescent] aussi, il me
demande comment je vais, si j'ai des douleurs. Donc ils savent que
j'al un truc qui est un peu bizarre, quoi. Mais, avant, pas. [...] Je pense
que je vais pas aller tres loin dans ces discussions parce qu'il y a une
peur. Donc l'ainée, je crois que je vous avais dit, qui est atteinte de
trisomie 21. Elle a peur. Et la petite, je me suis apercue que la petite
aussi maintenant. Elle a peur qu'il m'arrive quelque chose. Alors euh,
l'ainée, maintenant, elle dit : « ¢ca va, grand-maman, t'as pas mal? »
Donc la, je fais plutot attention. Je dis: « je vais mieux ». Mais je leur
dis pas que je suis en super forme, quoi. Parce que c'est pas bien non
plus, a mon avis. Voila. Alors, non. La petite, elle a su du fait que je
pouvais pas faire les engins. Elle est toute contente que je refasse un

petit peu. Et puis, euh, «je te motive, c'est pour ta santé, je te
motive ». (FF, 75)

Au-dela de lage, néanmoins, on remarque que c’est la fréquence des
contacts et le type d’activités réalisées avec les petits-enfants qui peuvent
rendre plus ou moins inévitable, voire nécessaire, la thématisation ou non
des douleurs chroniques. Cect fait écho aux études maintenant classiques,
menées en Amérique du Nord, qui présentent schématiquement les
relations entre grands-parents et petits-enfants comme un continuum
allant d’interactions purement ritualisées, sans autres engagements
interpersonnels et souvent peu fréquentes a des échanges nombreux et
impliquant une certaine forme d’intimité et d’influence réciproque

(Cherlin & Furstenberg 1992).

En synthese, les perceptions de la communication des douleurs
chroniques avec les petits-enfants que présentent les participants a la
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recherche apparaissent symptomatiques du souhait d’éviter de tomber
dans les stéréotypes de la communication intergénérationnelle dans
lesquels les personnes agées sont le plus souvent figurées comme
verbeuses et centrées sur leurs problémes de vieillissement (Williams &

Nussbaum 2001: 49).

Les fréres et sceurs

Dans nos données, les membres de la fratrie, dans le cas ou il y en a, sont
généralement des interlocutenrs possibles s’agissant de thématiser les douleurs
dont on souffre, qu’il s’agisse d’un frere ou d’une sceur, et ce quel que soit
le genre de la personne interrogée :

« [avec mon frere, au téléphone] oui, on parle out. Lui, il est une
personne ouverte, d'ailleurs. » (H, 79)

Dans le cas d’'une mobilité réduite, affectant fréquemment les personnes
souffrant de douleurs chroniques, il est difficile parfois de trouver le lieu,
hormis le téléphone, pour en patler :

« Ce matin, j’al été faire une course avec mon frere, mais il est aussi,
des fois, un peu pressé. Il a ci ou ¢a, mais bon avec lui, j’en reparle
aussi quand méme. Juste le peu de temps qu’on se voit, voila. » (F,82)

Les personnes interrogées disent néanmoins essayer tout de meéme d’éviter
d’en patrler avec ces derniers. Ainsi, apres avoir indiqué son frére comme
interlocuteur avec lequel 1 peut lui arriver de patler des douleurs, la
participante interrogée nuance :

« Mais disons qu'il faut aussi voir une chose, c'est que mon frere, et
bien, il est marié, ma belle-soeur elle est chou, ils ont des enfants, ils
ont des petits-enfants, faut quand méme pas empoisonner les gens
toujours avec ses affaires a soi. » (F, 74)

Pourtant, dans certains cas, une sceur ou un frere peut se révéler étre un
interlocutenr privilégié du fait de partager une expérience de vie comparable
(la perte d’'un conjoint, par exemple) et notamment un vécu quotidien
composé de douleurs répétées. Se crée des lors un sentiment
d’appartenance a une méme communauté de destin : ceux qui souffrent a
un age avance.
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« J'al ma sceur qui vient souvent me trouver ici, alors elle s'est
beaucoup occupée de moi, alors on peut beaucoup échanger. Elle a
perdu son mari maintenant elle vient plus souvent. Alors c'est un
échange (...) On échange sur nos douleurs, nos points de vue (...)
On s'encourage mutuellement » (F, 90)

De la méme facon, une des participantes a la recherche souligne qu’elle
peut parler de ses douleurs avec ses freres, « parce qu'il y a les deux qui
sont aussi un petit peu handicapés » (F, 80). Il apparait que c’est un soutien
émotionnel, comme observé dans la relation aux amis intimes (voir section
sulvante consacrée a lentourage amical) qui importe dans ces cas.
S’observent néanmoins des situations ou le rapport a Pexpression de la
douleur est plus complexe, a I'instar de celle de cette participante, victime
d’un trés grave accident et qui a depuis des douleurs chroniques
extrémement importantes fait la remarque suivante concernant des
échanges téléphoniques tres fréquents qu’elle a a propos de ses douleurs
avec son frere vivant en Italie :

« Il me rouspete, parce que quand je dis que j'ai mal : « il faut pas te
plaindre ». (...) Il me dit toujours: « Il faut venir en Italie. Tu verras,
le changement d'air, ¢a fait du bien ». (...) Il me dit: « faut pas trop
te plaindre, moi aussi j'ai mal ». Il a été opéré deux fois du genou. Ils
ont loupé l'opération. » (F, 70)

Le fait que les douleurs soient une thématique récurrente entre la
participante et son frere tend a montrer que, malgré les récriminations de
P'un, Tautre continue a lut exprimer ses souffrances. Comment des lors
comprendre cette situation ? Devrait-on voir dans ce refus de Pexpression
de la douleur — qualifiée de plainte et des lors disqualifiée comme
comportement légitime — une forme de soutien émotionnel invitant a
dépasser le sentiment douloureux ? Et, si c’est le cas, cette injonction a ne
pas en parler est-elle considérée comme acceptable venant d’une personne
faisant également I'expérience de la douleur?

La famille élargie

Les membres de la famille élargie (neveux, nieces, cousins, cousines, etc.)
ne sont généralement pas mentionnés comme interlocuteurs avec lesquels
on parle de ses douleurs.
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« Ah, c'est juste par téléphone : « Comment tu vas? » « Ca va pour
toi » « Oui ». Ca va pas plus loin. J'irai pas leur expliquer : « Mais tu
sals je ne peux pas faire ci». Des choses comme ¢a. Non. « Ca va,
j'arrive a faire mon petit commerce. » Et puis ¢a reste la quand méme,
hein ? Je vais pas épancher mes douleurs a mes neveux et nicces,
quand méme. » (F, 79)

C’est la distance interpersonnelle, marquée notamment par la superficialité
des échanges (Kerbrat Orecchioni 1992 : 55), qui semble, ici comme dans
d’autres relations que nous avons documentées précédemment, motiver
I'inhibition de la thématique des douleurs chroniques. A cela s’ajoute
également la distance géographique :

« J’ai une cousine en France [...] depuis qu’elle habite la-bas, je dois
dire que personne n’a beaucoup de contact avec elle, et puis je crois
quelle elle est un peu réticente aussi quand on patle un peu de

maladies. » (F, 82)

Il apparait néanmoins, dans nos données, deux cas de figure ou les
membres de la famille élargie sont considérés comme des znterlocutenrs
possibles, voire privilégiécs. 11y a, d’une part, le cas de personnes plus jeunes
(souvent, neveux ou nic¢ces) qui prennent, pour partie, le role de proche
aidant qu’assumerait habituellement un membre de la famille nucléaire.
Ces personnes remplissent en quelque sorte un role structurel laissé vacant
par 'absence d’enfant ou de conjoint.

« Si j'ai une crise, que ma niece est en haut, je l'appelle, c'est elle qui
vient. St elle est pas la, je peux téléphoner a mon frére, je peux
téléphoner a mon neveu. Voila, c'est le cercle, c'est ca. [...] La seule
qui est le plus pres de moi pour ces choses-la, c'est ma niece qui est
en haut, parce qu'elle adore la médecine [...] Elle est pas infirmicre,
elle est institutrice. Mais s'il y a quelque chose pour mon frere qui est
maintenant dans un EMS, qui a un probléme respiratoire, c'est elle
qui va vers la toubib, enfin la médecin pour lui poser toutes les
questions parce qu'elle sait ce qu'elle va poser comme question, voila

pourquot. » (F, 83)

Cette prise de role peut étre motivée par des nécessités administratives,
évitant de fait a la personne d’étre placée sous curatelle (mesure prononcée
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par les autorités dans le cas d’une incapacité avérée d’une personne a gérer
ses affaires).

« J'ai mon neveu qui s'occupe de moi. [...] C'est celui que je vois le
plus souvent, quoique je I'ai pas vu depuis le vingt décembre jusqu'a
maintenant. [...] Alors le 20 [janvier], je lui ai téléphoné, et je lui ai
dit: « tu sais, ¢a fait un mois que je t'ai pas vu». [...] Alors il m'a
quand méme apporté mon argent. J'ai dit: « Mais attends, plutot que
tu me l'apportes quand je réclame, j'aimerais que tous les mois, tu
me donnes peut-ctre cent-cinquante francs ou comme ¢a». [...] Il
sait que j'al mal au genou, il sait que j'ai mal a I'épaule mais on n'en

patle pas » (I, 91)

Dans un tel climat relationnel, fait d’asymétrie et de dépendance financiere,
il semble en revanche ne pas y avoir véritablement de place pour la
thématisation des douleurs. En effet, alors méme que se vit une perte
d’autonomie, parler de ses souffrances peut mettre en péril I'identité de la

personne agée comme ayant prise sur son destin (Coupland, Coupland &
Giles 1991 ; Matsumoto 2019).

Le second cas de figure dans lequel un membre de la famille élargie
apparait comme znterlocutenr possible, voire privilégié, est celui de relations
avec des personnes d’un age équivalent, tels que peuvent ’étre des cousins
ou des cousines mais aussi, dans le cas de grandes familles, de neveux ou
de nicces. Ainsi, la participante, qui disait un peu plus haut ne pas évoquer
la thématique des douleurs avec les membres de la famille élargie (« je vais
pas épancher mes douleurs a mes neveux et ni¢ces »), fait une exception
pour des nicces ayant le méme age qu’elle :

« ma nicce A* [...] elle est pas en bonne santé, en voila encore une
qui est pas en bonne santé. Je peux en discuter [de mes douleurs],
oui, au téléphone. C'est de cette maniere que je discute avec ces deux
nieces, B* et C*. [...] Avec cette nicce, C*, avec elle, on peut discuter
les deux. Vraiment. Profond. Vraiment. Autrement, malgré tout D*
[encore une autre niece avec laquelle elle a été élevée], si j'avais un
gros coup de mou, de chose comme c¢a, je suis sur que si au
téléphone je appelle au secours, elle est 1a, ¢a je suis stre. » (F, 79)
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De la méme facon que dans le cadre d’une fratrie, s’établit ici, sur les
tondations d’une histoire de vie commune, un sentiment d’appartenance
nourri d’expériences similaires de la douleur au quotidien.

« [Avec ma niece Z*] que oui [que je peux parler de mes douleurs].
Elle-méme, elle est aussi joliment, elle avec le cceur. Oui, avec elle,
on peut discuter. [...] Avec elle, ¢a se passe bien. Mais, par exemple,
avec X* une sceur d'elle, pas du tout. Y* [encore une autre sceur de
ZX], oui, mais pas X* . [...] Y*, elle était sage-femme, et donc elle
connait la médecine, elle connait ce que c'est les douleurs. » (F, 80)

De fait, ce rapport d’élection, bati sur des affinités et des expériences
partagées, fait écho a ce que 'on peut observer dés que Pon s’intéresse a
ce qui compose l'entourage amical des personnes agées souffrant de
douleurs chroniques et qu’on cherche 2 comprendre comment fonctionne
la thématisation de celles-ci avec cet entourage. Ce rapport d’élection nous
rappelle aussi la perméabilité des catégories relationnelles (étre un membre
de l'entourage familial n’empéche pas a priori d’étre une composante
importante du réseau amical ou socio-médical, de méme qu’on peut étre a
la fois soignant et ami, etc.) et souligne le fait que les réseaux de
communication sont toujours des réalités multiplexes (Juilliard 1997 ;
Milroy & Milroy 1992 ; Milroy & Llamas 2013).

3.4 L’entourage amical

Outre le personnel socio-médical et la famille, les amis et autres
connaissances forment un troisicme type d’entourage susceptible
d’accueillir des interlocuteurs avec lesquels thématiser les douleurs
chroniques. Cet entourage, qu’on appellera, dans un sens large, amical,
inclut tant les amis proches et distants que les relations de voisinage ou
encore les relations nouées dans la vie associative, professionnelle et
publique. Dans nos données, seules 9 personnes interrogées sur 49 (=18%)
présentent un réseau a dominante amicale, comme en témoigne le
graphique des dominantes relationnelles du réseau (voir s#pra). Ceci donne
a penser que les personnes agées sont moins susceptibles d’aborder la
thématique des douleurs avec des membres de leur entourage amical et
que celle-ci sort rarement du cadre familial, hormis dans le contexte des
relations fonctionnellement spécialisées avec le personnel soignant. Il
apparait que les personnes ayant tendance a favoriser 'entourage amical
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pour aborder cette thématique vivent seules : sur les 9 personnes
privilégiant cet entourage, 8 n’ont pas de conjoint. A cela s’ajoutant le fait
que la moitié d’entre elles n’ont pas d’enfants, on peut supposer que la
dominance de entourage amical est une alternative a un entourage familial
réduit.

L’entourage amical, tel qu’il émerge des perceptions des personnes
interrogées, se décrit structurellement en termes de proximité et de
distance ou en degrés d’intimité. Au regard des catégories utilisées par les
personnes interrogées, 'entourage amical se décompose en trois grands
types : les amis proches, les connaissances (amis éloignés mais aussi membres
d’'une méme association, communauté religieuse, etc.) et les vozuins. La
définition de ce qu’est un membre de 'entourage amical reste néanmoins
extremement labile (Desai & Killick 2010; Blieszner et alli 2019), et
notamment en comparaison des relations qui composent ’entourage
socio-médical et 'entourage familial.

Les amis proches

Au contraire des relations familiales ou socio-médicales qui apparaissent
étroitement contraintes au plan de la structure sociale, les relations
amicales se rapportent davantage a engagement réciproque des individus
et sont des lors conditionnées par leur agentivité au sein méme de la
relation établie avec autrui. De ce fait, la thématisation des douleurs
chroniques avec les amis proches gagne a étre décrite de manicre
systématique en tenant compte, en plus des caractéristiques assignées a ce
type de relation, (z) du profil des interlocuteurs qui y sont associés et (b)
des activités de communication qui peuvent étre réalisées.

Dans nos données, 'amitié est définie en premier lieu par la proximité
relationnelle entre deux individus, de maniere congruente avec ce que nous
dit la recherche sur I'amitié a ’age avancé (e.g. Rawlins 2005).

« De toute facon, ma copine, on est, ¢a fait passé 50 ans qu'on est
copines. On se dit tout, et puis ce qu'il y a de bien, c'est que ¢a reste
chez nous, ¢a va pas ailleurs. On se confie mais ¢a va pas ailleurs ».

(F, 87)

A Pexemple de I'extrait ci-dessus, les personnes interrogées caractérisent
souvent amitié en termes de durée et de confiance réciproque. Ces
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caractéristiques facilitent les échanges autour des douleurs, percues pour
la plupart des participants comme étant d’ordre privé ou ayant trait a
I'intimité. Une telle relation permet dés lors un dévoilement mutuel qui
n’est pas mis en péril par le risque d’une circulation des propos hors du
cadre ou ils ont été tenus (Briggs 1997).

A cela s’ajoute que la proximité relationnelle associée a lamitié —
autrement dit, une véritable connaissance de l'autre — est percue comme
tacilitant I'interprétation des signes de douleur, sans qu’il soit nécessaire
de les exprimer immédiatement par des moyens verbaux.

« [A mon amie] je lui dis quand méme quand ¢a va moins bien, parce
qu'elle aussi, elle sent, dans ma voix ou ma facon de dire bonjour ou
comme ¢a. » (F, 100)

Cette observation est confirmée par le fait que les personnes interrogées
disent tendre a éviter de parler de leurs douleurs avec les amis, dont ils
estiment qu’ils ne sont pas assez intimes.

« on a des amis comme tout le monde. Mais c'est des amis qu'on se
voit de temps en temps. On se fait une petite bouffe des trucs
comme ¢a. Mais c'est pas des amis intimes. On va pas leur téléphoner

pour se plaindre de quelque chose » (H, 706)

Pour certains participants, comme ici, I'expression des douleurs — qualifiée
comme plainte, c’est-a-dire négativement (au contraire de l’acception
neutre du terme dans le domaine médical) — est considérée comme une
affaire extrémement privée, qui ne doit pas sortir d’un cercle d’intimes,
presque d’initiés. D’ailleurs, pour une partie des personnes interrogées, il
parait inconcevable ou, a tout le moins, inadéquat qu’un membre de
I'entourage amical mais néanmoins pas intime aborde cette thématique:

« St par exemple, quelqu'un que je connais, qui est pas tres proche
de moi, [m’interroge sur mes douleurs], je me dis: « Mais pourquoi

elle me pose ces questions? Qu'est-ce qui lui prend de s'intéresser a
mot ? » (F, 82)

Par la mise en scene de sa perplexité, la participante montre a quel point
une telle thématisation perturberait des regles sociales qui restent
généralement tacites. Par ailleurs, c’est aussi de la fréquence des rencontres
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entre les individus que dépend la qualité de la relation et donc la probabilité
que les douleurs acceédent au rang de thématique communicable :

« Ceux-la, c'est rarement qu'on se téléphone, des copains d'école,
parce que, eux, ils sont loin, ils sont en Italie. Ils sont au sud plutot,
et puis, quand on s'entend le jour que s'approche Noél, Paques, on
se téléphone pour les bons veeux. » (H, 79)

Ainsi, et sans que cela vaile symétriquement pour la proximité
relationnelle, la distance relationnelle ne parait pas, quant a elle, sans lien
avec la distance géographique.

(a) Profil des interlocutenrs

Dans les données, les personnes interrogées font le portrait d’amis ayant
le méme profil socio-biographique (genre, age, vécu, classe sociale, etc.
similaires), ceci confirmant la tendance a ’homophilie comme trait majeur
des relations d’amitié a I’age avancé (Rawlins 2005). Cette identité partagée
parait agir comme un facilitateur pour la communication des douleurs
(Matsumoto 2009; Charalambidou 2011; Heinrichsmeier 2010) :

« Tout juste par exemple ce matin, avec notre groupe d'amis, on se
tréquente depuis 1973 et on est gentiment toujours les mémes, qui
vieillissent, qui ont eu d'abord des bébés, on était ensemble, des
petits enfants, des enfants plus grands. Maintenant, on a des petits-
enfants. Maintenant on vit seul. On a tout plein de douleurs et de
machins, et puis la évidemment on peut se patler sans probléme,
parce qu'il y a tout le monde qui a quelque chose quoi... ou

presque. » (F, 73)

Attachée a une histoire partagée et a un vécu comparable, la similarité
entre amis permet une forme d’équilibre entre interlocuteurs, chacun
pouvant étre celui qui exprime ses douleurs et écoute lautre. La
communication des douleurs est dés lors liée a un mécanisme de
réciprocité qui permet a la personne souffrante de ne pas se trouver
seulement en position de plaignant et donc de débiteur (par rapport au
temps et a 'attention qu’on lui accorde).

« oul oui on a vraiment l'échange de ce coté-la quand elle a des
douleurs, quand elle est fatiguée quand elle est pas bien ah ben, on

se géne pas de se le dire » (I, 81)
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Le fait que I'interlocuteur ait également des douleurs prévient en quelque
sorte 'asymétrie qui pourrait se construire a I’occasion du dévoilement de
ses propres faiblesses. Outre de parer a une possible asymétrie et par-la de
participer a la préservation des faces des individus (Brown & Levinson
1987; Kerbrat-Orecchiont 1992), une expérience similaire de la douleur
parait, pour nombre des personnes interrogées, ¢tre une condition
nécessaire 2 une véritable communication a propos de cette thématique.

« Elle souffre aussi elle a ausst beaucoup de problémes alors elle a eu
un cancet, elle a eu une opération cardiaque aussi et elle a eu une
grosse opération d'une jambe aprées un accident, alors elle sait ce que
c'est d'avoir mal » (F, 81)

Plus quun échange d’information, la communication de ses douleurs
devient dés lors communion, faisant écho au caractére inexprimable de la
douleur vécue dans les chairs et dépassant le seul pouvoir du verbe. Les
personnes interrogées ont, pour partie, bien conscience de la difficulté a
comprendre que rencontrent certaines personnes, épargnées par la
douleur.

« Quelqu’un qui se porte tres bien, qui a tout qui va bien, il veut pas
s'attarder a ¢a. Pour lui, c'est pas important vous voyez. Alors qu'une
personne qui a aussi des douleurs, qui malheureusement doit subir
une opération ou bien suivre un traitement assez long, c'est clair que
la on peut avoir un échange, parce qu'elle comprend mieux. » (F,82)

Il faut néanmoins noter que certaines des personnes interrogées refusent
a leurs amis de se considérer souffrant au méme titre qu’elles, notamment
quand ces derniers sont dans une dynamique de comparaison des douleurs.
La comparaison n’est alors plus synonyme de communauté mais de
concurrence dans la souffrance.

« Mais c’est pour ¢a qu’avec certaines personnes j’évite de parler de
mes problemes de santé parce qu’apres que tout de suite « oh ben
moi aussi j’at ¢, mot aussi j’ai ¢a » (F, 82)

C’est un phénomene similaire que 'on observe lorsque les personnes
interrogées estiment que leurs amis ont plus de problemes ou de
responsabilités qu’elles et qu’elles ont par conséquent tendance a ne pas
en patrler pour leur éviter une charge supplémentaire:
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« [parlant d’un ami] Il a beaucoup de probléme, son épouse, elle est
en EMS, elle a la téte qui a laché, c'est assez dur pour lui » (H, 87)

En synthese, quelle que soit la nature de I'incapacité présumée d’'un ami
d’étre un interlocuteur adéquat, elle sera souvent liée a une réciprocité
difficile a atteindre.

S’agissant de parler des douleurs, les attentes que les personnes interrogées
ont par rapport a leurs amis different de celles exprimées concernant
I'entourage médical ou familial. Ainsi, les injonctions ou les conseils

peuvent ¢tre considérées comme particulicrement malvenues, car
paternalistes (Rawlins 2005: 287) :

« [les amis] c'est pas eux qui vont me dire : « oh, tu ne dois pas faire
comme ca avec ton dos enfin », on est d'accord » (H, 76)

Dés lors, c’est davantage un soutien émotionnel qui est percu comme étant
I'apport premier des amis lorsqu’on thématise les douleurs :

« elle se fait du souct pour moi alors elle téléphone un peu plus une
fois encore dans la semaine pour savoir comment je vais (..) elle dit:
“je te comprends”. Elle m'a dit : “je te plains” » (F, 87)

Cependant, il reste que les personnes agées peuvent percevoir le fait de
patler de leurs douleurs a des amis qui n’en auraient pas comme
potentiellement risqué au plan de la relation, car menagant son équilibre.
Il s’agit a la fois de ne pas étre vu comme I’éternel plaignant mais aussi de
ne pas donner I'impression a ses amis qu’ils sont les personnes aupres de

qui 'on vient se plaindre et que 'on instrumentalise ainsi la relation que
I'on a avec eux (Rawlins 2005: 293).

« Parmi nos amis proches, ils savent que j'ai ces problemes. On en
parle de temps en temps mais j'aimerais pas envahir les gens avec

mes problemes. » (F, 75)

Si les amis participent de manicre importante au bien-étre des personnes
agées souffrant de douleurs chroniques, leur offrant un soutien
émotionnel important (Nocon & Pearson 2000; Wenger 1994), il reste que
la thématisation des douleurs peut étre freinée par la volonté de préserver
des liens qui, parce qu’ils sont amicaux, ne dépendent que du bon vouloir
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des deux parties et sont ainsi libres de toute obligation en comparaison des
relations qui se tissent avec I'entourage familial ou professionnel.

(b) Activités de communication

Au vu des pratiques rapportées par les personnes interrogées, la
thématisation des douleurs chroniques avec les amis s’ancre dans les
formes de la conversation dite familiere (Traverso 1997), et notamment
dans la séquence d’ouverture de la rencontre ou les questions sur ’état de
santé de la personne ont tendance a étre réitérées jusqu’a obtention d’une
réponse qui aille au-dela du “ca va” purement rituel (Traverso 1997: 68-
72). La réitération de telles questions rend les douleurs chroniques un
theme possible (éligible) dans le cours de la rencontre. C’est des lors dans
une dynamique de confidence (Traverso 1997: 194 sqq. ; Kerbrat-
Orecchioni 2007), permise par la relation de confiance établie entre les
interlocuteurs, que sont évoqués les maux dont on souffre:

“ Avec [mon amie L], par exemple, ca, c'est mon amie tres proche
donc, comme une sceur plutét. Alors, oui, elle vient d'étre opérée,
début février. Donc on a un échange, parce qu'elle a aussi été opérée
du dos. Et puis donc j'aime bien savoir comment elle, elle se trouve.
Et puis elle me demande. Elle connait aussi ma situation, du fait
qu'on se connaisse depuis 70 ans. Mais elle est compréhensive. Je
veux pas dire qu'elle me donne des conseils, mais, oui, ¢a lui arrive”

(F, 82)

Dans la confidence, s’établit entre la personne qui se dévoile et celle qui
joue le role de confident une asymétrie, a deux titres: d’une part, la
premicre prend le risque de s’exposer dans une position qui n’est pas vécue
comme désirable (une position de faiblesse), elle menace des lors 'image
qu'elle donne d’elle-méme aux autres (menace sur la face positive) en
témoignant de sa souffrance et en en faisant le récit ; d’autre part, la
personne confidente se voit mise en position d'auditeur dont le rayon
d’action conversationnelle est, pour bonne partie, diminué (menace sur la
face négative) a la production d’unités (régulateurs, ratifications, etc.)
accompagnant le récit d’autrui, elle est par conséquent réduite a étre une
oreille attentive témoignant de son soutien. Néanmoins, comme le montre
Pextrait ci-dessus, le fait qu’une inversion des roles soit possible —
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répondant a I'impératif de réciprocité qui semble régir les relations
d’amitiés — amenuise le risque d’asymétrie et facilite le dévoilement de soi
et, par-la, la thématisation des douleurs.

Les connaissances

Par connaissance, on entend les personnes que les participants a I'étude
décrivent comme faisant partie d’'un réseau d’amitiés dites secondaires
(Adams et al. 2000), celui-ci pouvant tant comprendre d’anciens collegues
avec lesquels ils ont gardé des contacts sporadiques que des personnes
taisant partie des mémes associations (sportives, culturelles, politiques, etc.)
ou communautés religieuses. A ceux-ci s’ajoutent également les résidents,
dans le cas des personnes en institution, avec, pour cette derniere catégorie
la particularité d’étre également en relation de voisinage. Au contraire de
la catégorie des amis traitée ci-dessus, les connaissances se définissent par
une certaine distance relationnelle entre les individus. Il n’est dés lors plus
question d’une relation considérée comme privilégiée et impliquant la
méme confiance mutuelle que dans le cas des amis proches mais est signe
d’une vie sociale active (Nussbaum 1994).

« [Patlant de personnes de son entourage| Je les connais pas assez.
C'est pas des gens qui sont pres de moi. Ils me connaissent, je les
connais, mais on peut pas dire... Oui, s'ils m'ont dit: « Comment ¢a
a ¢té? On t'as fait ¢a? ». Alors je réponds. Mais c'est pas des gens a
qui vous pouvez vous confier. » (F, 80)

La thématisation des douleurs apparait possible avec cet entourage, sous
certaines conditions néanmoins : d’une part, 'interlocuteur doit étre a
l'initiative, témoignant d’un certain intérét pour Pétat de santé de la
personne agée ; d’autre part, la communication semble étre limitée a des
¢léments qui ne sont pas jugés comme ne pouvant pas sortir de la sphere
privée. Ainsi plus que le soutien émotionnel (résultat caractéristique de la
thématisation des douleurs avec les amis proches), c’est une forme
d’entraide qui peut résulter de la communication des douleurs avec des
connaissances, faisant écho a une certaine réciprocité (Gray 2009).

« J'avais trouvé que cet espace seniors [dans ma commune], 1a, c'était
vraiment tres positif pour ¢a, pour l'entraide et pour les contacts, et
tout. » (H,87)
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Néanmoins, Pexpérience commune de la douleur chronique semble
permettre d’aller au-dela de la simple entraide et rendre possible un soutien
émotionnel comparable a celui attendu des amis proches. Cest le cas, par
exemple, pour celles et ceux qui souffrent de fibromyalgie et qui se
réunissent en groupe de parole:

« Alors, c'est bien d'en patler. C'est bien de pouvoir en patler face a
des personnes qui souffrent du méme syndrome, [...] au moins il y a
un endroit, ou on sait que st on en patle, il y a pas jugement. » (F,75)

Dans le cas d’une maladie comme la fibromyalgie, pour laquelle les
personnes qui en souffrent percoivent une certaine incompréhension dans
la population et parfois les soignants, le partage d’une identité commune
peut étre ressenti comme libérateur de la parole et participe des lors a
I’établissement d’un lieu dans lequel la thématisation des douleurs n’est pas

q p
synonyme d’insécurité.

« Par contre, notre groupe de fibromyalgie, alors la évidemment on
a pas besoin de dire quoi que ce soit. Tout le monde comprend a
demi-mot. Tout le monde est dans le méme bain, et la, il y a une
sorte de sécurité que j'ai pas avec les gens de tous les jours » (F, 73)

Ce sentiment de communauté n’est pas circonscrit aux personnes agées
souffrant de fibromyalgie et peut agir également chez les personnes agées
qui rencontrent dans le cadre d’association de quartier des connaissances
ayant le méme profil douloureux qu’elles.

« Oui aussi, bien sur que des fois, on avait quelque chose. Tout le
monde peut dire: “oh ben jétais pas bien, hier. J’avais ci, j’avais ¢a”
Ou comme ¢a. Enfin, on discute de tout, quoi, de nos douleurs, de
nos petites miscres. Ca patle de tout.» (F, 84)

Cependant, au vu des pratiques rapportées lors des entretiens de recherche,
ces échanges paraissent se caractériser par leur superficialité: il s’agit
d’évoquer ses douleurs, de mentionner leur existence, sans davantage
développer la thématique:

« Quand on va au café des fois, je dis, ouais, que j’ai beaucoup mal

aujourd’hut. » (F, 84)
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Néanmoins, de la méme fagon que certains traits langagiers ou usages
communicatifs indexent Pappartenance a une communauté (Bucholtz &
Hall 2005, 2010 ; Bucholtz 2009), 1a thématisation des douleurs chroniques
a l'age avancé semble se rapporter a une identité sociale connotée
négativement — /Jes personnes dgées comme parlant de maniére incessante de leurs
donlenrs, comme étant d’éternels plaignants — et a laquelle les participants a
I’étude ne souhaitent pas étre associés mais a laquelle ils paraissent tout de
méme contraints de se soumettre en raison des modes de socialisation
limités a leur disposition.

« J'al des amis. Ils sont comme moi, ils ont 70, 80 ans. (...) Ils ont
aussi des courbatures, des machins. On a pas tellement de contacts.
De temps en temps, au bout d'une semaine, on dit: « Salut, comment
tu vas? ». On fait partie des Tamalous. Vous connaissez les Tamalous?
(...) Vous connaissez pas les Tamalous? Alors, ¢a faut marquer la.
Quand les gens ils vont prendre le car et tout, tous les retraités qui
vont faire une visite (...) Ben, quand ils se voient, ils se serrent la
main, et puis, ben, ils parlent tous de leurs douleurs, c'est pour ca
qu'on les appelle les Tamalous! [...] Ben qu'est-ce que vous voulez
qu'ils parlent les vieux d'un certain age, qui ont déja 70, 80 ans ou 90
ans hein? qu'est-ce que vous voulez qu'ils parlent d'autres ? de leurs
douleurs! Ils veulent pas patler de leur parcours a bicyclette, la
traversée de la nage qu'ils ont faite et puis du ski! » (H, 70)

Cette identité sociale - associée a la thématisation des douleurs chroniques,
jusqu’a prendre le nom de lexpression probablement utilisée pour
introduire la thématique (« tamalou») - semble étre particulicrement
prégnante dans le cas des relations avec Pentourage amical éloigné.

« Je n'aime pas trop faire partie de ce club. J'en fais partie
évidemment. On est d'accord. On ne peut pas y échapper mais
disons le ‘tamalou’. ‘Mon genou va mieux’ « T'as mal ou? » « Non,
mon épaule, je la souléve plus » Non, alors voila, bon. Alors, moi, je
dis: « Oui, j'ai mal partout. Vous voyez un peu? » (rires) (...) Je sais
pas si vous connaissez la vidéo, la chanson « tamalous ». » (F, 75)

Ainsi qu’on l'a noté plus haut (voir supra, les amis), la thématisation des
douleurs chroniques peut étre un acte menagant pour les faces positives et
négatives des personnes prenant part a I’échange. Néanmoins, plus que
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cela, ce qui semble étre en jeu ici est le fait que cette activité de
communication (parler de ses doulenrs) — en raison de I'aspect hégémonique
et stigmatisant de la catégorie des Zamalons — réduit I'identité de la personne
agée au seul trait du souffrant/plaintif, celle-ci se définissant alors avant
tout par ses douleurs.

Le rejet de cette identité négative met plus généralement en lumicre ce qui
parait empécher la thématisation des douleurs hors de la sphére privée®.
D’une part, les douleurs sont considérées comme une thématique de
lordre de I'intime et dont 'exhibition pourrait étre recue comme le signe
d’une forme de narcissisme dans lequel soi importe plus qu’autrut :

« Si je raconte ma vie, on me dira: « Celle-ci, elle veut se prendre pour
quir », ou des choses comme ¢a. Donc non! Je crois que c'est un peu
l'intimité ou je ne sais pas. »(F, 88)

D’autre part, la dénomination ordinaire (voir Katsiki & Traverso 2004) se
rapportant a la thématisation des douleurs qui apparait le plus dans nos
données est celle de la plainte :

« C'est difficile, parce que soit vous vous plaignez tout le temps, et
puis tout le monde pense que vous vous plaignez tout le temps, et
personne ne vous aide ».  (F, 75)

A une activité de communication sattache un certain nombre de
catégories identitaires pertinentes pour les acteurs sociaux (Sacks 1972;
Watson 1997; Merminod 2018) : 1a plainte projette la catégorie de plaintif,
contraignant ainsi la personne qui patrle de ses douleurs a une place qui ne
parait pas désirable. C’est assez largement dans nos données qu’est
partagée la perception qu’il n’est pas possible de parler de ses douleurs
sans risquer de mettre en péril une partie de son capital social aupres de
son entourage (entourage socio-médical mis a part).

" La notion de sphére privée n’est, elle-méme, pas dépourvue d’enjeux idéologiques (Gall 2005;
Giaxoglou 2017) en ce qu’elle divise discursivement les pratiques langagiéres en catégorie
oppositive (a privée soppose nécessairement public).
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1 es voisins

Avant d’envisager la catégorie des voisins proprement dite, il convient tout
d’abord de considérer une sous-catégorie particulicre, n’étant pertinente
que pour les personnes interrogées vivant en Iinstitution, celle des co-
résidents. Plus que des connaissances, c’est bien a des membres du
voisinage que la sous-catégorie précitée semble se rapporter, tout du
moins au plan de la thématisation des douleurs chroniques.

Dans nos données, la relation des résidents aux autres résidents apparait
ainsi ne pas dépasser celle de la simple co-présence, de l'agrégat d’individus
sans qu’il ne semble y avoir véritablement de coopération manifeste entre
les participants pour maintenir verbalement une activité conjointe. A
preuve ce verbatim :

« L'apres-midj, je vais facilement regarder un moment la télé. Et puis,
apres, je vais au petit salon, la-bas au fond, la rotonde, pour voir un
peu du monde, pour pas rester toute la journée dans la chambre.
Mais les gens patlent pas » (F,91)

Malgré de fréquentes rencontres, la qualité du lien entre les résidents n’est
pas percue comme étant assez forte pour que puisse étre abordée la
thématique des douleurs chroniques.

« Avec ces personnes ici, c'est difficile, parce je peux pas raconter
(...) je peux pas, c'est trop difficile, c'est trop personnel. » (F, 88)

Ainsi, les échanges a ce propos sont rares en institution, méme s’ils restent
possibles, notamment avec les voisins de tables, lors des repas.

« Dans I'EMS, les personnes avec lesquelles je suis a table, on est
aussi assez a l'aise. (...) On peut patler un peu de nos problemes,
voila. (...) Ca arrive régulicrement (...) suivant ce qu'elles ont vécu la
nuit ou comme ¢a. » (F, 90)

Ces échanges peuvent en outre ¢tre inhibés par les fréquents problemes
de malentendance ou de surdité qui peuvent affecter ce segment de la
population.

« Ouatis, je suis a table avec deux dames aussi. Mais elles parlent pas
beaucoup non plus, puis je les comprends pas ou bien j'entends pas.
Ouais, c'est ¢a, je peux pas avoir tant de communication. Je dis
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quelque chose. La dame en face, elle a nonante-trois ans. Je 1- Elle
parle m- Elle pro- prononciation mal. Et puis, je la comprends pas. »
(F, 98).
Plus que des barrieres physiques touchant le canal de communication, c’est
bien des barri¢res psycho-sociales que créent ces problemes d’audition,
sources d’incompréhension et de géne mutuelle.

« Ouais, je me dis, c'est dommage parce que je peux pas causet, je
peux, ouais, je peux pas correspondre. Des fois, elle me dit quelque
chose. Je lut réponds. Si je comprends, je lui réponds. Mais je peux

pas faire plus. » (F, 98)

Tout ceci parait s’expliquer par le fait de la contrainte du rapport a autrui,
qui, bien plus que d’étre créatrice d’atfinités, empéche dans les faits la
thématisation des douleurs chroniques. Classiquement, la recherche a
montré quil n’y avait que peu d'interactions spontanées entre les résidents
(e.g. Hubbard et al. 2003), celles-ci découlant davantage d’activités
proposées par des membres du corps socio-médical. C’est donc sous
Iégide d’un tiers que les résidents parleront le plus souvent de leur
expérience et de leur ressenti ; cette médiation pesant sur les conduites,
les roles et les cadres d’interprétation jugés adéquats pour parler des
douleurs. Aussi, la médiation du personnel soignant vient peut-¢tre pallier
ces difficultés, en quelque sorte a la manicre d’un interprete qui
permettrait a2 deux voisins ne parlant pas la méme langue d’interagir.

Pour revenir a la catégorie proprement dite des voisins, comprise ici
comme réunissant les personnes habitant a proximité géographique, il faut
tout d’abord remarquer que les rapports de voisinage ont changé, n’étant
plus aujourd'hui les bases qu’ils étaient auparavant pour le réseau social
des individus (Chua, Madej, Wellman 2014). Néanmoins, pour les
personnes agées, le voisinage reste une source d’entraide importante,
notamment lorsque leurs proches (familles ou amis) n’habitent pas a
proximité (Nocon et al. 2000). Cect se vérifie dans nos données :

« Le concierge que j'ai il est gentil. En tout cas, pour moi, parce que
moi, souvent, je tombe. Donc lui, c'est le premier que j'appelle, lui.
Méme pas les filles. » (H, 80)

Contrairement aux amis, dont le role est celui de soutien moral, le voisin,
quant a lui, est présent pour les besoins réguliers ou en cas d’urgence. 1l
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est dans une relation d’aide matérielle ou logistique (par exemple, faire les
courses, apporter le courrier).

« Et puis il y a c'est juste il y a ceux qui sont bien importants aussi
c'est mes petits voisins la (...) et puis on a j'ai donc beaucoup de
contacts, je les vois une ou deux fois par semaine (...) et puis c'est lui
qui vient me passer I'aspirateur une fois par mois et bon avec eux j'ai
de tres bons contacts c'est juste j'y pensais plus parce que c'est
devenu un petit peu nos nos enfants adoptifs » (H, 87)

Cette entraide, méme lorsqu’elle se rapporte aux difficultés liées aux
problemes de santé dont souffrent les personnes interrogées, ne conduit
cependant pas a la thématisation des douleurs chroniques. Ceci peut étre
lié a la peur de se faire catégoriser par les membres du voisinage comme
I’éternel plaintif et de devenir 'objet de rumeurs.

« Pas envie qu'on dise de moi « oh celle-ci elle est pas bien ». On
connaissait un couple de voisins en fait elle était tout le temps peu
bien, vous €tes cataloguée et finalement vous €tes, vous ne faites plus
partie des actifs aux yeux des gens. » (F, 75)

Cette absence de thématisation est d’autant plus forte que, de fait, les
relations de voisinage sont avant tout caractérisées par des rencontres
inopinées et de courte durée, « juste en passant », qui se décrivent avant
tout par des séquences rituelles de salutations et de prises de nouvelles

(Goffman 1967):

« Mes voisines, dans la maison, ben quand je les croise comme ca:
« bonjout, ¢a va? » « ¢a va » « oui d'accord » « oui oui mais oui, ¢a va
bien ». Je vais pas leur dire: « écoutez, ce matin, oula, j'ai mal a

I'épaule ». (F, 82)

A I'instar de la conversation avec des amis proches (voir supra, également
Traverso 1997), la séquence de prise de nouvelles n’est pas réitérée, dans
ce contexte, avec l'objectif de permettre le dévoilement de soi. Il reste un
instrtument a fonction phatique (Jakobson 1963), qui a l'avantage
d’alimenter verbalement la reconnaissance mutuelle des individus en co-
présence temporaire. Ainsi, une telle activité de communication n’est pas
une invitation a thématiser ses douleurs ; au contraire méme, elle 'inhibe,
et cela, de fagcon massive et explicite, dans nos données.
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« Beaucoup de fois, quand on me demande comment ¢a va. Et je
sals que c'est comme dire bonjour. C'est pas une invitation d'entrer
dans les détails. Alors, moi, j'ai pas du tout ni envie ni la nécessité

d'aller la-dedans. » (F, 73)

Ainsi, les relations de voisinage sont fréquemment associées a des
échanges superficiels, et laissent peu de place a des thématiques plus
délicates et pesant parfois centralement dans le quotidien des personnes
interrogées. Les voisins ne sont par conséquent pas des interlocuteurs
s’agissant des douleurs, cela méme quand ils témoignent d’un intérét pour
la personne souffrante :

« Oh mais, a la maison aussi, il y a des personnes, ben on me
demande, quand on se croise, comment je vais, tout ¢a. Je dis, oh
ben, vous savez, il y a des hauts et des bas, mais j’ai dit « ¢a va », pis
l'autre jour, bon, elle m’a dit « écoutez si je peux vous aider quelque
chose, ben demandez-moi ». (I, 82)

Il y a tout de méme certains voisins avec lesquels la thématisation des
douleurs chroniques est possible. Ceux-ci partagent souvent le méme
profil identitaire (genre, age, expérience de la douleur) que la personne
pour laquelle ils sont un interlocuteur.

« Alors, elle [une voisine], c’est prendre des nouvelles. Elle me patle,
effectivement. Elle est un peu comme moi. Elle me dit: « ¢a va
beaucoup mieux ». Hier, je rentrais, elle sortait. Et puis elle me dit: «
je vais faire une petite promenade ». Alors je lui ai dit: «mais c’est tres
bien, soyez prudente », parce qu’elle sait que je me suis encoublée, et
elle m’a avoué qu’elle est déja tombée, elle, plusieurs fois. » (F, 83)

Ce type de relation de voisinage s’apparente, de fait, davantage a une
relation d’amitié dans laquelle la réciprocité et la confiance mutuelle
alimentent une dynamique de confidence amenant a la thématisation des
douleurs chroniques. Dé¢s lors, il faut comprendre que les relations,
catégorisées sous « amis », « CONNAaISSances » et « volsins », sont a saisir sur
le plan d’un continuum, dynamique car sensible au changement
(rapprochement ou éloignement, notamment). Cette fluidité des relations
affecte naturellement la thématisation des douleurs chroniques. Dans ces
conditions, on observe une sélection des personnes les plus « aptes » a
recevoir ces informations, considérées comme étant d’ordre privé. 11 est
intéressant de constater que pour tous les membres de 'entourage amical
(amis, connaissances, voisins), la similarité en terme d’age, de genre et de
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vécu de linterlocuteur favorise la communication des douleurs,
expérimentée par les personnes agées plus comme un échange que comme
une plainte ; avec un effet pervers, celut d’un sentiment d’appartenance a
une communauté négative (« les tamalous »).

3.5 Eléments clés : les réseaux personnels de
communication

En syntheése, on retiendra que des types d’entourage différenciés
impliquent des modes diversifiés de sociabilité — choisie (dans le cas des
amis proches ou d’une partie des rencontres médicales), imposée (par des
obligations familiales, par exemple) ou encore contrainte (par la
promiscuité dun vivre-ensemble en institution, par exemple) — qui
affectent profondément la thématisation de douleurs. En d’autres termes,
la position dans le réseau social est un élément majeur pour saisir
I'adéquation ou I'inadéquation contextuelle (Hymes 1972) de ’évocation
des douleurs. Notre analyse des différents entourages et type d’acteurs
dans la thématisation des douleurs chroniques chez les personnes agées en
souffrance montre I'existence d’une division du travail communicationnel
qui se rapporte au maillage peu dense des réseaux personnels dans le

monde contemporain et des lors a une spécialisation fonctionnelle des
relations sociales (Chua, Madej, Wellman 2014) :

® [es soignants sont percus comme des interlocuteurs évidents et des
lors principaux pour aborder cette thématique du fait du caractere
finalisé des rencontres de soin (régler/prévenir des probléemes de
santé) ;

® [a famille accueille les personnes les plus susceptibles d’étre des
interlocuteurs privilégiés a propos des douleurs chroniques,
notamment les enfants (filles) et les conjoints, car en contact
quotidien avec les personnes interrogées et leur fournissant souvent
un soutien pratique, qui peut étre de diverse nature ;

® les amis, les plus proches et du méme age, peuvent fournir un
soutien émotionnel face a des douleurs dont ils comprennent les
conséquences au quotidien, étant eux aussi affectés par des
probléemes du méme ordre ;
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® [es voisins, sans étre de véritables interlocuteurs, jouent un role clé
en cas d’urgence.

Inhibitenrs de la communication des douleurs chronigues

Les douleurs sont un sujet difficile a aborder pour la majorité des
personnes agées pour diverses raisons. Les barricres a la communication
mentionnées par les personnes interrogées sont relatives a des barrieres
personnelles, des caractéristiques ou des comportements de leurs
interlocuteurs, ou a des circonstances inhibitrices.

(a) Barrieres personnelles

Les freins a la communication des douleurs se rattachent a des idéologies
de communication dans lesquelles 'expression de la douleur est évaluée
négativement. On les nomme barricres personnelles, en ce qu’elles
relevent de normes qui semblent intériorisées par les personnes
interrogées comme faisant généralement obstacle a la thématisation des
douleurs chroniques. Parmi celles-ci, il y a le fait que les douleurs sont
percues comme étant un sujet tabou. Pour les personnes interrogées, les
douleurs relevent de P'ordre de l'intime.

« J’aime pas parler de mes maux (...) je trouve que ¢a regarde
personne (...) ca m’appartient 2 moi » (F, 89)

Il est généralement jugé qu’il convient de ne pas se dévoiler a des
personnes qu’on ne considere pas suffisamment proches. Et ce jugement
est parfois présenté comme étant une regle allant de sot, évidente.

« C’est pas qu’on en discute pas, ¢a se discute pas. Il y a certains
bobos, ils sont vraiment personnels, c’est a nous » (H, 83)

A ce titre, la formulation employée dans lextrait ci-dessus est
particuliecrement révélatrice du sentiment d’absolue indicibilité de la
thématique: le passage d’un pronom a valeur potentiellement généralisante
(“on en discute pas”) a une construction réfléchie dans laquelle la question
des douleurs est comme dissociée de (inter)locuteur (“¢a ne se discute pas”)
met en évidence l'inacceptabilité de cette thématique. Il apparait que, dans
nos données, cette idéologie de mise sous silence des douleurs est le fruit
d’une socialisation langagiere (Ochs & Schieffelin. 2012) se développant
des Penfance dans la sphere familiale.
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« L'éducation, ¢a fait tout (...) j'avais un pere qui était dur, une mere
qui était dure (...) on se plaint pas, on pleure pas, on dit pas qu'on a
mal, on prend pas de calmants, on fait rien, voilal » (F, 75)

Dans ce contexte idéologique, patler des douleurs équivaut a se plaindre.
Toute expression de la douleur prend dés lors une connotation négative.
S’associe a la vision de lexpression de la douleur comme plainte, la
tendance récurrente a normaliser les douleurs de fait de I’age avancé.

« I’épaule, c’est du vieillissement, donc il y a pas de raison que j’en

patle tout le temps » (F, 85)

Cette banalisation, qui peut presque prendre les formes d’un agisme
intégré (Nelson 2015), agit comme un frein a la communication, réduisant
I'intéret présumé de la thématique et par conséquent la légitimité a en
patler.

Une autre idéologie freine la communication : celle qui fait de expression
des douleurs chroniques une menace pour les relations sociales. Les
personnes interrogées disent, par exemple, ne pas vouloir provoquer
I'ennui au sein de leur entourage.

« Je veux pas ennuyer tout le monde avec ma petite personne « (I, 90)

Plus qu’un choix personnel, ceci est souvent présenté par les personnes
interrogées comme relevant d’une norme généralisée (signhalé dans Pextrait
ci-dessous par les marqueurs épistémiques « il parait que » et déontiques
« doit » ainst que 'usage répété du « on »).

« Il parait qu’on doit pas trop patler de douleurs. 11 parait qu'on n’est
pas intéressants quand on parle de nos douleurs. De toute facon, les
gens il s’en fichent pas mal » (F, 84)

Outre ennui, c’est également le risque d’agacement de 'entourage qui est
évoqué par les personnes interrogées comme frein a Pexpression de la
douleur.

« A mon mati, ’hésite de, j’hésite le plus possible de lut parler de
mes douleurs. Parce que ¢a I’énerve, ah ¢a ’énerve. Ah il faut pas lui
patler de mes douleurs » (I, 84)

Il faut ainsi comprendre que ce sont les réactions que 'expression des
douleurs peut provoquer dans leur entourage qui font voir celle-ci comme
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potentiellement menagante. Outre le désintérét ou la colere, s’ajoute
également le risque de rupture et, par-la, d’isolement social.

« J'ai pas I'habitude de me plaindre, parce que si vous vous plaignez
a vos entourages apres ils vous évitent, parce qu'ils disent « oh celui-
1a 1a il raconte sa vie » alors j'ai pas envie de ¢a » (H, 79)

Il faut encore noter que les personnes interrogées peuvent vouloir éviter
des réactions pourtant bienveillantes a leur égard de la part de 'entourage

familial.

«S1 je dis que j'ai mal, généralement quand j'ai trés mal je ne le dis
pas. Je prends un Dafalgan et je m'arrange mais je ne dis rien. Parce
que j'ai trop peur de les inquiéter. » (F, 100)

En d’autres termes, le fait ne pas vouloir thématiser ses douleurs avec son
entourage se rapporte a une volonté de désirabilité sociale dans laquelle
une identité bien portante est gage d’éviter de renverser 'équilibre parfois
tragile des relations sociales et, dans certains cas, de mettre en péril son
autonomie.

(b) Caractéristiques de ['interlocutenr

Outre des barrieres personnelles, certaines idéologies de la communication
freinant la thématisation des douleurs chroniques se rattachent aux
caractéristiques socio-démographiques des interlocuteurs. Un premier
frein a la communication est l'altérité de 'interlocuteur. Celle-ci peut, par
exemple, résider dans le fait que l'interlocuteur ne partage pas la méme
expérience de la douleur et est des lors considéré comme incapable de
comprendre 'expérience douloureuse.

« Avec mes sceurs, oul. Il y en a une. Je lui patle pas trop [de mes
douleurs]. (...) Elle a jamais été malade, jamais rien eu. Elle a
toujours eu une bonne santé. Alors, elle comprend pas des fois ».

(F, 76)

L’altérité peut également se loger dans une différence de genre, souvent
mentionnée comme barriere par les personnes interrogées. Cet aspect
reflete les normes sociales présentes dans cette génération, ’entourage
amicale consiste souvent en des personnes du méme sexe.
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« Je discuterais pas avec une dame ! Mais entre hommes, on en
discute | Hein parce qu’on a tous des p’tits bobos | Hein ? St une
dame a aussi une complication, on discutera peut-ctre pas de ¢a »
(H, 83)

L’altérité se rapporte également, dans nos données, a la différence d’age.

« Avec [cette amie], c'est différent des deux autres qui ont environ
mon age, parce qu'elle est plus jeune, elle a cinquante ans. Mais c'est
tres bien parce que c'est clair: on n’en parle pas. On ne parle pas de
mes douleurs, rien du tout » (F, 75)

Par ailleurs, les personnes interrogées voient également dans le manque de
connaissances médicales de 'entourage familial et amical un obstacle a
Iexpression des douleurs. Il apparait plus difficile de faire comprendre
I'expérience douloureuse a son entourage qui peine a comprendre en quoi
elle consiste.

« Oui mais comment en parler avec la famille ? Les gens ne
connaissent pas cette maladie. » (F, 74)

(¢c) Comportements de ['interlocutenr

Les freins a la communication des douleurs peuvent également étre relatifs
a certains comportements que les personnes agées qualifient comme
manque de la part de leurs interlocuteurs. 1l est courant par exemple que
les personnes interrogées remarquent un manque d’intérét de leur
entourage pour leur douleur.

«Oui 1l y en a on sent qu'ils sont pas intéressés par ce qu’il nous
arrive, ils pensent a eux mais nous on est a part, on sent qu'ils sont
pas- ¢a les intéresse pas disons. » (H, 87)
Ce manque d’intérét peut venir de entourage familial et amical comme de
I’entourage socio-médical, ainsi qu’en témoigne ’extrait ci-dessous.

« On est mis de toute facon- avec l'age il y a moins d'intérét pour
nous, [...] parce qu'il y a moins a réparer » (F, 80)

Ici, comme a d’autres reprises dans nos données, ce manque d’intéréet de
la part des soignants correspond a une forme de banalisation des douleurs,
percues comme inévitables a I'age avancé. Clest également un manque
d’intérét qui est percu lorsque l'interlocuteur peine a s’ajuster aux propos
exprimés, a 'image de Pextrait ci-dessous.
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« Je lui a1 dit: « ¢a me fait mal plutot le genou ». [...[il a dit: « bon, ¢a »,
il m'a répondu d'une facon je crois tres- tres générale, en disant « bon
¢a va passet, c'est une question de temps. » (H, 83)

Au manque d’intérét s’ajoute un manque de temps de la part de
I'interlocuteur. Ceci est observé de maniere répétée par les participants a
la recherche.

« En général les infirmieres ici sont a l'écoute...quand elles ont le
temps. Elles ont pas beaucoup de temps les pauvres. » (F, 90)

Ce manque de temps peut toucher tant le personnel soignant que
I’entourage familial.

« Elle est chargée de la journée, elle travaille toute la journée a la
commune, voila c'est pas ...elle monte chez moi mais elle discute pas,
on peut discuter une fois mais 5 minutes pas plus. » (H, 79)

(d) Circonstances inhibitrices

Certains éléments contextuels, qu’on nommera ici circonstances (sezzings),
inhibent la communication des douleurs. Le premier élément est celui d’un
manque d’interlocuteur, qui parait se renforcer au fil du vieillissement du
fait d’un certain rétrécissement de ’entourage et notamment des pairs du
meéme age. Il devient dés lors de plus en plus difficile de trouver quelqu’un
avec qui échanger sur des sujets intimes tels que les douleurs. Ce
phénomene s’illustre dans Pextrait ci-dessous, dans lequel la personne
interrogée vit seule suite a la mort de son épouse et fait part des échanges
quotidiens superflus qu’il entretient avec ses voisins.

« Mais dans 'ensemble j'ai peu de discussion avec les personnes. Le
matin je vois personne, le soir c'est 2 ou 3 mots comme ¢a
« comment ¢a va? 1'Italie elle va fort elle va mal » ou autrement des
fois je regarde la télévision, le sport comme hier soir j'ai regardé le

basket. » (H, 87)

Il arrive aussi que le manque d’interlocuteur soit di au fait d’un placement
en institution, ou le sentiment d’isolement n’est pas relatif au manque de
contacts potentiels mais a ’absence de toute véritable relation avec autrui.

« Le personnel est tres gentil mais on est seul, quoi. On est seul, on
est vieux, et puis on est seul, je trouve, c'est ¢a le plus dur, vous voyez.
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Il y a beaucoup de gens qui sont handicapés. Vous pouvez pas les
contacter. Et personne, personne dit rien, vous voyez. Les gens, ils
causent pas. » (I, 88)

Un autre élément contextuel qui complique I’échange réside dans le fait
que les douleurs se caractérisent par leur relative invisibilité. A moins que
la personne souffrante signale par quelques moyens son état, il est
impossible pour son entourage d’en avoir connaissance.

« Non, mais vous savez patler de douleurs c'est difficile, ¢a ne se voit
pas. Les douleurs ne se voient pas, les gens ne se rendent pas

compte » (F, 80)

Enfin, les répondants pointent certains obstacles liés au systeme de santé,
notamment une dépersonnalisation de la médecine, qui constituent un
frein important a la communication. Selon eux, le manque de temps et
d’implication des médecins d’aujourd’hui est la cause d’une prise en charge
inadéquate.

« Les docteurs qu'on a maintenant je trouve que ¢a a plus rien a voir
avec les docteurs qu'on avait dans le temps quoi, qui connaissaient
toute la famille, qui connaissaient tout l'ensemble, [...] maintenant
vous allez chez le docteur [..] ils vous disent d'attendre dans le
couloir, c'est 5 -10 minutes un quart d'heure par personne et puis
bon terminé. » (H, 76)

Il apparait ainsi important pour que la communication puisse avoir lieu
que 'entourage - qu’il soit socio-médical, familial ou amical - soit attentif
aux signes de souffrance, méme minimes, qu’expriment les personnes
agées afin de leur donner la possibilité, si elles le souhaitent, d’évoquer
cette thématique et de communiquer des informations qui peuvent étre
parfois essentielles pour une meilleure prise en charge thérapeutique et
plus généralement une meilleure qualité de vie.

Facilitateurs de la communication des donlenrs chronigues

Les facilitateurs a la communication des douleurs sont liés, d’une part, aux
motivations personnelles des personnes agées et, d’autre part, aux
caractéristiques et comportements de leur entourage.

96



(a) Motivations personnelles

Le fait d’étre en train de vivre un épisode douloureux se révele étre 'une
des principales motivations amenant les personnes agées interrogées a
communiquer a propos des maux dont elles souffrent. L’abord de cette
thématique est, dans ce cas, souvent présenté comme un impératif de
dernier recours, a 'image de ce participant évoquant les moments lors
desquels il parle de ses douleurs avec son épouse :

« Des fois je lui dis « j'ai mal au dos ». Parce que, tout d'un coup, il
faut que ca sorte, c¢a fait du bien de le dire. » (H, 76)

Ainsi que le signale I'usage du déontique “il faut” accompagné de la
locution cadrative “tout d’un coup”, la verbalisation des douleurs est
percue comme s’imposant immédiatement a 'individu et dépassant sa
volonté propre, le déresponsabilisant en quelque sorte de 'introduction de
la thématique dans la conversation. A cette nécessité du dire s’associe un
effet d’apaisement, une fonction dite cathartique. Un tel phénomene se
retrouve chez nombre de participants a I'instar de cette personne disant
parler de ses douleurs dans le cas ou elle a “vraiment mal” (F98).
L’intensité de la douleur contraint et rend comme évident le besoin de
s’exprimer a ce propos :

« Ouais, il faut que je le dise (...) ma foi, que j'ai mal. « (F, 98)

St la douleur en train d’étre vécue peut étre verbalisée, elle est souvent
exprimée au travers d’'un ensemble de signes non verbaux (gestes,
mimiques, posture, émissions sonores) qui renseignent ’entourage sur
I’état de souffrance de la personne agée.

Outre d’avoir mal, un autre facteur motivant les personnes agées a aborder
la thématique des douleurs chroniques est le fait d’avoir besoin
d’informations y relatives ou d’étre rassuré par rapport a la prise d’'un
traitement.

« Des fois je lut demande: « est-ce que tu peux regarder? » (...) et pis
si j’al des médicaments ou comme ¢a, “‘est-ce que tu regardes si c’est
bien pour moi » (F, 84)

Dans ce cas, 'interlocuteur privilégié est généralement une personne dont
I'expertise en santé est reconnue.
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Enfin, certains participants a notre étude se présentent comme des
personnes faisant partie de la catégorie des personnes aimant patrler, et
font de ce trait de leur personnalité un aspect facilitant la thématisation
des douleurs chroniques. Ainsi, a la question “avec qui patlez-vous de vos
douleurs”, une participante répond :

« C'est souvent celui qui est a co6té de moi, je le salue, et puis au bout
d'un moment, ben, je lui cause. Puis, ma fille me dit: « quelle

pipelette ». (rires) Je parle a tout le monde, moi, je suis pas, quand
j'ai mal alors 1a | » (F, 87)

Ce trait de personnalité, aux dires de cette participante, semble amener a
taire des douleurs une thématique dont on peut patler avec quiconque,
rendant ainsi caduque les tabous linguistiques qui y sont généralement
associés. Au-dela de cet aspect, peut-ctre propre a la personne citée ci-
dessus, une tendance a la parole semble faciliter ’expression des douleurs
dans le cas des rencontres médicales spécialisées:

«J'en patle facilement. Quand j'ai mal, j'ai mal. Je me retiens pas. Je
dis: «j’ai mal. J'insiste méme avec le chirurgien. J'insiste: j’ai trés mal,
docteur ».(F, 70)

Néanmoins, au vu du relatif silence régnant habituellement autour de cette
thématique, une telle insistance, st elle est répétée, peut faire courir le
risque a la personne agée d’étre considérée comme I’éternelle plaignante,
la parole libérée ayant dés lors un effet contreproductif car banalisant la
thématique.

(b) Caractéristiques de ['interlocutenr

Le fait de partager certaines caractéristiques avec linterlocuteur est
également percu comme facilitateur de la communication a propos des
douleurs chroniques.

La premicre caractéristique est 'expérience partagée de la douleur. Au-dela
de la singularité de toute expérience douloureuse se forme une sorte
d’impression de communauté dans la souffrance qui rend possible
I'intercompréhension et la réciprocité de perspective:

« Ah, avec Suzanne aussi, ¢a c'est sur. Elle, elle a aussi toujours avec
le dos, elle avait déja plusieurs opérations, elle sait aussi ce que c'est.

Avec elle, je peux bien parler. » (F, 80)
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Cette expérience partagée peut ctre spécifique (douleurs de dos ou de
genou, par exemple), comme dans Pextrait ci-dessous:

« (...) avec Marie-José, comme elle va se faire opérer du genou. Moi,
j'al été aussi opérée du genou. Alors, oui, on parle de ¢a. » (F, 91)

Elle peut étre également plus générale et correspondre a un vécu
douloureux comparable sans qu’il s’agisse des mémes problemes de santé,
a I'instar de ce qu’indique le témoignage ci-dessous.

« Il y a Clémentine, ouais. Mais elle a eu un peu le méme chemin que
moti, beaucoup de problémes, beaucoup de douleurs. » (F, 80)

Il faut remarquer ici que le critere de Pexpérience partagée concerne
particulierement entourage amical, méme s’il ne s’y réduit pas, pouvant
également toucher 'entourage socio-médical (un médecin souffrant lui-
méme de douleurs chroniques, par exemple) ou familial (une cousine ayant
des problemes comparables, par exemple).

Cette dernicre remarque concerne également la deuxieme caractéristique
de linterlocuteur facilitant la communication a propos des douleurs
chroniques: le fait d’avoir le méme 4ge. A Pinstar de cette participante
interrogée sur les personnes avec qui elle parle de ses douleurs:

« Surtout avec les amies de mon age, mais aussi presque toujours
avec les gens qui m'ont suivi depuis 91, qui me connaissent depuis
la, qui savent que ¢a va pas tant bien. » (I, 73)

Se marque ici clairement que ce n’est pas tant le fait que I'interlocuteur soit
agé qui facilite ]a communication mais le fait que cet age avancé soit corrélé
a la durée de la relation entre les deux personnes. C’est peut-étre cela
d’ailleurs qui explique en partie pourquoi il peut étre difficile pour les
participants en institution de parler de leurs douleurs avec d’autres
résidents: bien qu’ils soient tous d’un age avancé, ils ne se sont rencontrés
en général qu'assez récemment.

Enfin, étre du méme genre peut, a tout le moins chez les femmes, agir
comme un ¢élément facilitateur de la thématisation des douleurs
chroniques, a I'image de cette participante (F88) indiquant avoir une autre
approche si son interlocuteur est une femme. Nous avons illustré cet
aspect a de nombreuses reprises jusqu’icl.
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(c) Comportements des interlocutenrs :

Outre les caractéristiques des interlocuteurs, leurs comportements
peuvent aussi rendre possible une thématisation facilitée des douleurs
chroniques chez les personnes agées. Parmi ceux-ci, les participants a la
recherche relevent, d’'une part, tous les comportements se rapportant au
marquage de I'intérét pour ce que dit et ce qui vit la personne souffrante :

« Mon généraliste, la, il est a I'écoute, il est attentif. Et puis, il tient
compte de mon environnement, de tout ce que j'ai eu et tout. Et puis
pourtant c'est un jeune médecin. » (F, 75)

Ceci peut concerner des professionnels de la santé comme d’autres
membres de ’entourage, a 'instar de la femme de ménage, par exemple:

« Oui, oui, elle voit tout de suite. Je n'ai pas besoin de lui dire, elle
me dit: « vous avez mal, allez vite vous coucher, je vous apporte du
café dans la chambre »: Moi, des fois, je lui dis: « non, non je reste
un moment assise avec vous » parce que comme c'est elle qui fait
mes paiements, alors, et puis elle fait la liste des commissions, alors,
je reste la, et puis on marque. Non, elle est tres sympa. » (F, 79)

A ces comportements dénotant de I'intérét des interlocuteurs s’ajoutent
tous les témoignages d’empathie, qui peuvent s’exprimer tant dans le cadre
médical :

« Il [mon médecin| encourage, il écoute, il est trés sympathisant en
tout cas oul. » (I, 90)

Que dans 'entourage amical:

« Si je discute, je vois chez certains amis une attention. Ils vont faire
attention que je porte pas trop ou que je sois installée. Tout ¢a, ca
fait du bien alors vraiment, puis ¢a j'en ai quand méme. » (F, 75)

Ces témoignages d’empathie ne semblent pas, a suivre les propos de nos
participants, passer centralement par les mots mais par toute une palette
de comportements qui indiquent la posture bienveillante et compatissante
de Pentourage.
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Eléments clés: inhibitenrs et facilitateurs de la communication

En résumé, les inhibiteurs et facilitateurs de la communication des
douleurs chroniques se comprennent relativement aux deux poles de la
relation interpersonnelle : la personne souffrante et ses interlocuteurs. Si
I'on se réfere au tableau donné ci-apres qui résume les résultats explicités
dans les lighes précédentes, on remarque qu’au contraire des aspects
touchant la personne souffrante (barricres et motivations personnelles),
les inhibiteurs et facilitateurs concernant les interlocuteurs se répandent a
peu pres symétriquement (par exemple : inexpertise versus expertise). Un
tel état de fait semble indiquer qu’il y a une grande convergence dans ce
qui chez les interlocuteurs permet ou ne permet pas de libérer la parole
sur les douleurs chroniques. Il apparait, par conséquent, que c’est chez les
interlocuteurs plutot que chez les personnes agées souffrant de douleurs
chroniques qu’il s’agirait d’opérer un travail de sensibilisation permettant
d’améliorer les conditions de thématisation des douleurs chroniques.

Barriéres personnelles Motivations personnelles
Indicibilité Avoir mal

(intimité, banalisation, éducation) Avoir besoin d’informations
Menaces sur les relations sociales Etre volubile

(ennui, agacement, souci)

Caractéristiques de Pinterlocuteur

Altérité Ressemblance
(expérience de la douleur, age et (méme expérience de la douleur,
genre différents) age et genre)

Inexpertise Expertise

Comportements de ’interlocuteur
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Ne pas montrer d’intérét Montrer de l'intérét

Etre pressé Témoigner de 'empathie

Les identités sociales : quelle incidence ?

Tel qu’élaboré, notre protocole de recherche a impliqué un nombre
relativement élevé de personnes. Cet état de fait s’explique non pas par
une logique probabiliste, mais par la nécessité de garantir une diversite de
profils suffisante, au sein de Pechantillon, pour pouvoir observer
d’éventuelles tendances qu'expliquerait P'appartenance a des identites
sociales connues pour leur incidence sur la clinique a savoir : le genre,
Pethnicite, le niveau socio- econormque et Page plus ou moins avance
(Cantoreggi, 2010). En fonction de la littérature et des resultats de notre
enquéte pilote, on a egalement retenu ici le lieu de vie (a domicile vs en
institution), la zone de résidence (ville vs campagne), la presence ou
I’absence d’enfants encore en vie. Sur la base de tous ces criteres, I'objectif
visait 2 constituer un echantillon contenant au moins 10 personnes de
chaque groupe minoritaire (ex. au moins 10 hommes, au moins 10
personnes sans enfants, etc.). Ce seuil de 10 personnes devait permettre
d’obtenir une masse critique de discours par groupe qui soit suffisante
pour identifier de possibles tendances au consensus ou a la dissension sur
tel ou tel theme au sein de chaque groupe. On trouvera ci-apres les
¢léments les plus saillants issus de la prise en compte des différentes
identités sociales qui ont été retenues.

(a) Age des participants

L’essentiel a retenir de la prise en compte de I'identité générationnelle
réside dans le fait que, s’agissant d’évoquer leurs douleurs, les personnes
agées de 85 ans et plus sont davantage enclines (33%) a considérer qu’il
faut épargner les enfants que ne le font les personnes entre 75 et 85 ans
(11%). Ces meémes personnes agées de 85 ans et plus sont également
moins nombreuses a déclarer évoquer leurs douleurs devant d’autres
interlocuteurs que ne le font leurs homologues plus jeunes: qu’il soit
question des amis (29% vs 54%), des membres du monde médical (52%
vs 75%) ou encore des voisins (10% vs 30%).
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Parmi les éléments susceptibles de faciliter ou d’inhiber les échanges sur
les douleurs, on trouve une attention plus marquée pour les
caractéristiques identitaires d’autrui chez les personnes agées entre 75 et
85 ans, que ces caractéristiques solent liées a la relation en soi ou a un
savoir-c¢tre de linterlocuteur. Ainsi, une expérience commune de la
douleur apparait clairement plus comme un facilitateur pour ces
personnes-la (54%) que pour celles de la génération 85 ans et plus (19%).

(b) Classe socio-économique des participants

Un élément remarquable, concernant Iidentité « appartenance sociale »,
consiste dans une propension clairement plus marquée, chez les personnes
de la catégorie sociale la moins favorisée, a évoquer les enfants, et plus
généralement la famille, comme étant des interlocuteurs a qui I’on parle de
ses douleurs. Pres de 50% d’entre eux répondent dans ce sens contre
seulement 28% des participants de classe la plus favorisée. Ces derniers
mentionnent en revanche davantage leurs amis quand il s’agit de parler des

douleurs (56% vs 35%).

Un autre élément d’information a retenir ici touche a la question des
inhibiteurs a la communication des douleurs. C’est ainsi que 'on observe
une tendance nettement plus accusée chez les participants de la classe la
plus favorisée a évoquer le souct de ne pas déranger les autres (72% vs
32%), tout comme celui de ne pas sentir 'utilité de parler a autrui de leurs

douleurs (61% vs 32%).

(¢) Descendance des participants

Une information notable avec la prise en compte d’une descendance ou
non chez les membres de notre collectif réside dans le fait que huit
personnes sur dix sans enfants considerent leur médecin comme étant
I'interlocuteur privilégié pour parler de leurs douleurs contre environ 60%
des personnes avec enfants, pour lesquels les enfants sont les
interlocuteurs préférés a hauteur de 50%.

Sur le plan des barrieres a la communication a propos des douleurs, les
personnes sans enfants sont clairement plus nombreuses a les souligner
que les personnes avec enfants. Que ce soient des barricres personnelles,
telle une envie de parler d’autre chose (60% vs 18%) et le souct de ne pas
se plaindre (80% vs 31%), ou des « déficits » de qualité intrinseques chez
autrui : la jeunesse de l'interlocuteur (40% vs 13%), %) et un manque

dintérét (70% vs 33%).
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(d) Zone de résidence des participants

La prise en compte de la zone de résidence des participants apparait
comme une source notable de variabilité des réponses. Tout indique que
les participants vivant a la campagne ont dans leur cercle davantage de
personnes avec qui il est loisible de patler des douleurs que ceux résidant
en ville. On remarque notamment, chez les premiers, un réseau varié ou
les amis (60% vs 38%), les enfants (80% vs 31%), les petits-enfants (20%
vs 0%), les voisins (50% vs 13%), mais aussi les médecins (100% vs 56%)
sont considérés comme des acteurs importants dans la communication des
douleurs.

Concernant les caractéristiques attendues chez wun interlocuteur
susceptibles de favoriser les échanges, les personnes vivant a la campagne
sont clairement plus portées que celles vivant en milieu urbain a souligner
I'importance d’une écoute (70% vs 23%), d’un intérét affiché de la part de
Pautre (50% vs 13%), de Pempathie (50% vs 18%) et de lattention (30%
vs 13%).

Sur le plan des inhibiteurs a la communication des douleurs, 'essentiel a
retenir ici concerne la question de la congruence des genres. Ainsi, six
participants sur dix résidant a la campagne affirment qu’il leur est plus
difficile de thématiser sur leurs douleurs avec une personne d’un autre
genre, ce qu’inclinent a répondre a peine 10% des participants des zones
urbaines.

(e) Genre des participants

Une observation des réponses en fonction du genre des participants
montre une claire disparité quant au profil des personnes ressources vers
lesquelles on se tourne ou non pour parler de ses douleurs. Les résultats
révelent en effet que 'on ne rencontre qu’au sein du segment féminin de
I’échantillon des personnes amenées a considérer les enfants (29% vs 0%),
la famille au sens large (18% vs 0%), les co-résidents d’EMS (15% vs 0%)
ou encore les voisins (21% vs 0%) comme des partenaires avec lesquelles
la thématisation des douleurs est a éviter.

11 faut par ailleurs relever que les femmes de notre collectif favorisent plus
que les hommes le critere d'homophilie. En effet, il leur est plus facile,
selon elles, de patler avec quelqu’un qui partage une expérience commune

de la douleur (44% vs 27%), un age semblable (24% vs 0%) et le méme
genre (21% vs 0%). Elles sélectionnent clairement leurs interlocuteurs
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avec qui elles entretiennent une relation de bonne qualité (35% vs 13%) et

de longue durée (26% vs 7%).

En termes de freins a la communication des douleurs, on peut relever que
les femmes mentionnent davantage que les hommes des éléments visant a
la préservation des liens : désir marqué d’interagir sur d’autres thémes que
celui des douleurs (35% vs 7%) et volonté de ne pas étre la cause de
préoccupations pour autrui (35% vs 20%).

() Lien de vie des participants

Parmi les éléments d’information d’importance en lien avec le lieu de vie
des personnes interrogées figure en bonne place le fait que pres de la
moitié de celles qui résident en institution, au bénéfice d’un réseau de
soclabilité plutot faible, déclarent ne pas parler de leurs douleurs avec leurs
enfants. En contraste, c’est ce qu’affirment a peine 15% des personnes
vivant 2 domicile. A noter également que plus du tiers de ces mémes
personnes vivant en institution ne tiennent pas leur médecin pour un
interlocuteur devant lequel ils peuvent parler de leurs douleurs, contre a
peine 10% des autres participants a ’étude.

Concernant les facilitateurs des échanges autour du theme des douleurs,
on observe que les personnes vivant a domicile sélectionnent, plus que
celles vivant en institution, leurs interlocuteurs selon des criteres
d’homophilie : une méme expérience de la douleur (33% vs 0%), un age
similaire (20% vs 0%), un genre similaire (18% vs 0%). Pour ce qui regarde
les inhibiteurs a la communication, les résidents en institution nous font
davantage part que les autres de barri¢res personnelles : une envie de parler
d’autre chose (44% vs 23%), un refus de se plaindre (56% vs 38%), un
certain fatalisme (56% vs 28%).

(g) Lien de socialisation primaire

On retiendra surtout de la prise en compte du lieu de socialisation primaire
des participants une différence nette entre population locale et population
étrangere s’agissant des interlocuteurs avec lesquels il n’est pas opportun
de parler de douleurs. Ce n’est en effet qu’au sein de la premicere que 'on
rencontre des personnes qui affirment ne pas parler de leurs douleurs avec
des représentants des segments de population que forment,

respectivement, les membres de la famille (18% vs 0%), les membres du
corps médical (21% vs 0%) et les co-résidents d’EMS (15% vs 0%).
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Pour ce qui regarde les barri¢res personnelles a la communication des
douleurs, il est intéressant de relever une inclination plus marquée chez les
personnes d’origine suisse a insister sur la question de lintimité non
partagée (50% vs 33%), tout comme sur celle voulant qu’il importe de ne

pas se plaindre (50% vs 20%).

2 apercn  Synthétique :  identités  sociales, donlenrs  chroniques et

Communication

Par-dela les individualités de nos répondants, que cela concerne la nature
b
de leurs douleurs chroniques, leur parcours de vie ou encore leur degré
b
d’autonomie, une analyse des résultats en tenant compte d’une série
d’identités sociales tend a montrer que chacune d’entre elles exerce peu ou
prou une incidence sur orientation des réponses, ainsi que nous 'avions
postulé au moment de la mise en route de la recherche.

La prise en compte de ces identités sociales pese, on le voit, sur les profils
des interlocuteurs avec lesquels il convient ou au contraire, ne convient
pas de thématiser la problématique des douleurs chroniques, spécialement
en ce qui concerne l'entourage familial et amical. On retiendra aussi ici
combien le choix et le nombre des interlocuteurs peut se trouver
déterminé par les conditions de vie, que ce soit en termes de zone de
résidence (ville vs campagne) ou de lieu de vie (a domicile vs en institution).

Mais, cette prise en compte des identités sociales témoigne également de
disparités entre les sous-populations qu’elle autorise s’agissant des
facilitateurs et des inhibiteurs a la communication. On pense
particulierement a cette homologie de profil (méme age, méme expérience
de la douleur, méme genre) dans une des deux partitions qu’introduit
chacune des identités sociales comme c’est particulicrement le cas dans
celles qui séparent les femmes des hommes. Mais on pense aussi a ces
barrieres a la communication des douleurs chroniques plus ou moins
avancées selon que 'on vive ou non encore chez soi que sont, d’une part,
le souci de ne pas se montrer sous les traits d’une personne plaintive et,
d’autre part, d’un certain fatalisme qui contraint au silence.

En Détat, ces incidences des identités sociales sur toute une série de
réponses apportées par les membres de notre collectif, on ne les a données
quavoir. Il s’agit encore de tenter de les interpréter. C’est ce précisément
que l'on s’efforcera de faire dans les pages qui suivent consacrées a une
synthese générale des résultats de notre étude.
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3.6 Phase 2: Vers des recommandations pour mieux
accompagner la communication des douleurs
chroniques a I’age avancé

Comme évoqué au début de ce rapport, les sept focus groups ont fait
I'objet d’une analyse thématique via le logiciel NVivo. Nous avons pris la
décision de coder les pratiques effectives utiles des participants, leurs
propositions qu’il s’agirait de tester et les idées inférées de leurs
commentaires. Ces éléments ont été codés puis regroupés en plusieurs
thématiques et sous-thématiques. Deux grands thémes ont émergé de ce
codage. D’un coOté, plusieurs pistes d’action correspondaient a des
développements communautaires ; d’un autre coté, de nombreuses pistes
d’action correspondaient a des modifications du monde médical. Nous
avons alors d’un coté des suggestions d’amélioration a un niveau sociétal
et de lautre a un niveau clinique.

Du coté des développements communautaires, plusieurs thémes ont
émergé, notamment le soutien a I'intégration sociale des personnes agées
par le biais de diverses pistes pratiques. Un autre theme concernait le fait
d’adapter les offres aux populations minoritaires (ex. migrants). Enfin, un
dernier theme soulevé par les participants évoquait des propositions pour
une meilleure promotion, information et sensibilisation sur des sujets liés
au vieillissement et aux douleurs chroniques pour un public plus large.

Les pistes d’actions sur le theme des modifications du monde médical ont
été bien plus nombreuses. Les participants ont évoqué des pistes
d’amélioration d’une part des structures des soins et d’autre part de la
pratique clinique des professionnels de la santé. Du coté des structures de
soins, plusieurs pistes pratiques concernaient davantage un renforcement
ciblé du systeme de soins et de soutien (ex. améliorer les EMS et CMS ;
créer ou renforcer des offres cliniques autour des douleurs chroniques).
Les participants des focus groups, en particulier les proches aidants, ont
également souligné plusieurs pistes dans le but de soutenir les proches. Du
coté des cliniciens, des suggestions de modifications visaient notamment
les attitudes et les pratiques cliniques.

Face a une grande quantité de thématiques, la synthése du codage fut
complexe a réaliser. En effet, certaines pistes d’action et suggestions
étaient similaires, il a fallu rendre compte des thématiques sans se répéter.
Apres un travail de comparaison, de contraste et de réflexion, I’équipe de
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recherche a pu identifier sept thémes transverses permettant de rendre
compte de manicre éclairante de 'entier du codage et les enjeux les plus
importants évoqués lors des focus groups. Ces themes sont les suivants :
1) Mise en question de I'utilité de parler des douleurs ; 2) Stratégies pour
(mieux) parler des douleurs dans le cadre clinique ; 3) Impuissance face
aux douleurs ; 4) Promotion de l'intégration sociale des personnes agées
(dans leur diversité) ; 5) Renforcement du partenariat patient-soignant-
proche ; 6) Modification des représentations de l'age avancé et des
douleurs chroniques dans la société ; 7) Décloisonnement des structures
et des pratiques de soins.

Durant les entretiens avec les responsables au niveau institutionnel, la liste
des sept thémes leur a été présentée et brievement détaillée. I.’équipe de
recherche a fait le choix de sélectionner 3 thémes a discuter avec
Iinterviewé, tout en le laissant le choix d’en aborder d’autres. Pour les
représentants au niveau clinique, il leur a été plutot demandé de réagir sur
les thémes 2, 5 et 7, tandis que les représentants au niveau public et
associatif ont plus réagi aux thémes 4, 6 et 7. Les responsables
institutionnels ont pour la plupart confirmé les propos des participants des
focus groups. D’autres éléments rapportés rejoignaient ceux des focus
groups. Ce rapport mettra donc en évidence seulement les éléments des
responsables institutionnels qui n’ont pas été mentionnés auparavant et
qui de plus offrent une ouverture a des réflexions plus profondes.

Les sections suivantes présentent chaque théme a partir des propos
centraux tenus par les participants des focus groups. Chaque section se
termine par Pessentiel du positionnement des responsables au niveau
institutionnel face a 'aspect traité.

3.7 Mise en question de l'utilité de parler des douleurs

Comme lont mentionné plusieurs participants durant la discussion,
Putilité de parler des douleurs nécessite une réflexion approfondie, cect
afin de cibler au mieux les pratiques communicationnelles autour des
douleurs dans un cadre clinique. Plusieurs participants disent qu’il ne faut
pas partir de I'idée que parler des douleurs est forcément bénéfique pour
la personne souffrante, et que ne pas en parler est nécessairement
problématique. De leur point de vue, taire ses douleurs serait en réalité
souvent signe d’une sensibilité relationnelle (ne pas impacter les relations
soclales) et lié 2 un mécanisme d’autoprotection (moins on en parle, moins
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on y pense). Ce mécanisme permettrait d’éviter a la personne souffrante
de se focaliser inutilement sur ses douleurs en en parlant.

« on pourrait s'interroger pourquoi est-ce que depuis toujours et
dans toute la société, des personnes agées se disent qu'il vaut mieux
pas trop patrler de ses douleurs. Est-ce que c'est simplement parce
que ¢a intéresse pas les gens ? Est-ce que c'est parce que ils ont
'impression de les embéter ou est-ce qu'il y a un mécanisme naturel
d'auto-protection qui devrait peut-étre encouragé ? Finalement
d'éviter de se focaliser sur des sensations désagréables parce qu'on
sait que quand on se focalise sur des sensations désagréables, cette
sensation désagréable augmente, c¢a c'est naturel dans la physiologie
humaine et donc il y a peut-étre quelque chose finalement de
bénéfique a pas trop patler d'une douleur surtout si on part de l'idée
que les douleurs chez les personnes agées c'est quelque chose de
super fréquent, que c'est probablement inéluctable quelque part lié
au vieillissement articulaire mais pas seulement et qu'on va pas
forcément pouvoir faire disparaitre. voilal » (FG médecins installés)

Concernant la pratique clinique, plusieurs participants affirment des lors
que les professionnels de la santé ne devraient pas forcer une personne
agée a parler de ses douleurs si elle n’en ressent pas le besoin, car cela
pourrait nuire a sa condition. Certains doutent aussi de l'utilité de
questionner la représentation largement répandue dans la société — chez
les ainés, comme chez les plus jeunes — voyant les douleurs chroniques
comme une conséquence naturelle du vieillissement. I’idée que le clinicien
doive encourager le mécanisme d’autoprotection susmentionné du patient
— a savoir éviter de trop se focaliser sur ses douleurs en en parlant — est
également largement répandue. 1l en est de méme de I'idée voulant que les
relations ou les douleurs ne sont pas abordées sont a valoriser. Qu’il
s’agisse de proches ou de membres d’'un entourage plus informel (ex.
postier, femme de ménage), les participants soulignent l'utilité de renforcer
ce type de rencontres pour que la personne puisse se détacher un peu de
son expérience douloureuse.

L utilité, pour les ainés de parler abondamment de leurs douleurs
chroniques est tout particulicrement questionnée lorsqu’il s’agit des
interactions avec leurs proches. Plusieurs participants de focus groups
suggerent qu’il peut étre important, dans ces situations de tenter de
canaliser Pexpression des douleurs dans lespace clinique. Cela peut
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permettre, pour les personnes agées qui suscitent de forts sentiments
d’impuissance (cf. theme 3) chez leurs proches en lien avec leurs plaintes,
d’avoir des relations intrafamiliales moins conflictuelles. Cette suggestion
peut impliquer la collaboration de divers acteurs de ’entourage des ainés
qui sont en mesure d’influencer ou les douleurs chroniques sont abordées
et discutées.

Pour revenir aux blocages et limitations a la thématisation des douleurs
chroniques dans Pespace clinique, tous les focus groups ne concordent
toutefois pas dans le regard qu’ils portent sur ceux-ci. Les médecins
généralistes et du milieu hospitalier estiment que leurs patients parlent
ouvertement de leurs douleurs, voire méme trop (sans qu’ils portent un
jugement négatif par rapport a cela). Les psychiatres et les psychologues
trouvent également qu’il n’y a pas réellement de probleme quant a
Iexpression de la plainte douloureuse. Méme s’ils admettent, comme
d’ailleurs tous les autres focus groups, qu’il y a une composante culturelle
et générationnelle non négligeable, la plainte douloureuse est exprimée
quand elle doit I'étre, quand le patient en ressent le besoin. A 'inverse, les
groupes des soignantes en ambulatoire et en hospitalier — et dans une
moindre mesure les proches aidants - expriment lexistence d’un réel
probléme autour d’'une communication insuffisante autour des douleurs.
Ce sont surtout ces groupes qui proposent des stratégies pour les aborder
dans le contexte clinique (cf. theme 2).

Les responsables au niveau institutionnel interrogés suite aux focus groups
ont confirmé plusieurs des points évoqués durant les focus groups. Un
commentaire laisse entendre que pour les ainés la priorité n’est souvent
pas de parler ou soigner les douleurs, mais de trouver le moyen de garder
certains petits plaisirs de la vie (ex. boire un café avec un-e ami-¢) qui ont
un caractere primordial pour une bonne qualité de vie.

3.8 Stratégies pour (mieux) parler des douleurs dans le
cadre clinique

Certains cliniciens des focus groups ont évoqué la difficulté pour tout un
chacun de mettre des mots sur un ressenti douloureux et de 'exprimer
assez clairement pour que l'interlocuteur le comprenne. Dans un cadre
clinique, 1 est attendu que le patient exprime le mieux possible ses
symptomes douloureux en vue dun traitement. Une communication
« efficiente » autour des douleurs entre un patient et un clinicien est en
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effet un facteur déterminant pour la prise en charge de la douleur. Nos
entretiens avec des personnes agées ont mis en évidence plusieurs
blocages communicationnels autour des douleurs dans linteraction
clinicien-patient.

Afin de faciliter 'expression des douleurs dans ’espace clinique, diverses
stratégies ont été formulées par les participants des focus groups, sous la
forme de pratiques cliniques testées ou d’idées nouvelles a tester.
Quelques-unes de ces stratégies ont par ailleurs été inférées par I’équipe
de recherche a partir de constats des participants. Ces stratégies
concernent tant la réflexivité du clinicien par rapport a ses propres
représentations de la douleur (chronique) et de I'age avancé, que les
pratiques communicationnelles pour aider le patient a parler de ses
douleurs.

Ce sont principalement les psychiatres et les psychologues qui ont souligné
I'importance pour un clinicien d’avoir une réflexivité qui lui permettra de
prendre du recul sur sa pratique. Le clinicien devrait notamment prendre
conscience que la subjectivité du vécu douloureux peut complexifier la
prise en charge. Or sur la base de ce substrat subjectif, l'intéret et
Iengagement des professionnels peuvent se renforcer ou diminuer,
surtout lorsque les cliniciens sous-évaluent les douleurs d’un patient peu
expressif. Ensuite, le clinicien devrait faire attention au risque de
surmédicaliser ou psychiatriser la douleur. Les douleurs étant souvent le
résultat de phénomenes naturels tels que le vieillissement, il est important
pour un clinicien de ne pas problématiser a outrance ces difficultés et
d’éviter toute forme d’acharnement thérapeutique. Enfin, le clinicien
devrait penser la douleur physique et la souffrance psychique comme
étroitement liées. Parler de ses douleurs physiques est aussi une facon
d’évoquer une souffrance psychique difficile a thématiser. Cela met en
évidence qu’il faut penser sa pratique a l'interconnexion entre le physique
et le psychique et, entre autres, envisager une circularité des troubles (ex.
cercle vicieux entre la douleur et I'isolement : la douleur isole et 'isolement
renforce les douleurs).

« la douleur est aussi une facon de dire qu'ils ne sont pas bien
psychologiquement parce que ¢a ¢a se dit encore moins. C'est-a-dire
qu'il y a peut-étre la plainte face a cette chose que ben faut pas se
plaindre de ses douleurs ¢a se fait pas, mais encore moins de son état
psychique, encore moins de dire qu'on est triste, mais encore moins
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de dire qu'on est anxieux. Donc nous on voit plutdt des patients
douloureux, parce que la douleur physique est plus facile a dire que la
douleur psychologique et morale. » (FG psychiatres/psychologues)

Certains médecins et soignants des focus groups ont partagé des pratiques
pouvant parer aux blocages communicationnels dans la clinique sur le plan
de 'expression des douleurs. Pour le clinicien, il s’agirait d’aborder le sujet
des douleurs en premier et d’offrir un espace d’écoute au patient pour
parler librement de ses douleurs en respectant ses envies de parole. Aussi,
il s’agirait d’accéder aux douleurs du patient en passant par des éléments
périphériques (conséquences des douleurs sur la vie quotidienne,
manifestations non-verbales, médication, etc.). Une autre stratégie serait
d’avoir des techniques d’évaluation centrées sur les douleurs autres que
I’échelle analogique (ex. évaluation globale du patient, screening complet
des douleurs). Aussi, le clinicien devrait avoir des outils pour aider le
patient a développer un vocabulaire autour de la douleur. L’idée serait de
proposer des termes au patient et lui demander de préciser, puis de
I'entrainer par la répétition a s’approprier ces termes. Enfin, une derniere
stratégie consisterait a investiguer les émotions et troubles psychiques
pour accéder aux douleurs et a leur signification (éventuelles causes
psychologiques des maux physiques).

Les responsables institutionnels interviewés en individuel, confirment
I'importance de prendre en compte la dimension psychologique dans la
gestion des douleurs, avec I'idée d’élargir le terme « douleurs chroniques »
a « souffrance chronique ». Ils soulignent notamment I'importance pour
un clinicien d’instaurer un climat de confiance pour permettre au patient
de parler librement. Une chose qui n’a pas été mentionnée dans les focus
groups est I'importance de former les futurs médecins aux compétences
de base en gériatrie et notamment dans la prise en charge des douleurs. 11
en irait de méme pour les professionnels avec un bas niveau de formation
(ex. aides-soignants), qui sont souvent les personnes passant le plus de
temps avec les personnes agées souffrant de douleurs.

3.9 Impuissance face aux douleurs chroniques

Les participants de plusieurs focus groups ont mis en lumiére le sentiment
d’impuissance vécu a la fois par les cliniciens, les proches et les personnes
agées. Ce sentiment est généré par la confrontation avec une souffrance
tace a laquelle on se trouve démuni. A cela s’ajoute des attentes parfois
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importantes — souvent de toute-puissance — envers les cliniciens,
particulicrement marquées dans la génération de patients la plus agée. 11
est donc, d’une part, difficile pour un patient agé d’intégrer que la
médecine a ses limites et que les cliniciens peuvent se sentir impuissants
tface a ce type de patients. D’autre part, le sentiment d’impuissance vécu
par le patient peut compliquer 'évocation de la douleur, puisque 'absence
de solutions médicales face aux douleurs peut les pousser a renoncer a en
patler. En conséquence de ’ensemble de ces éléments, le clinicien peut
étre amené a négliger un travail clinique centré sur les douleurs en ciblant
d’autres problématiques plus faciles a traiter (ex. tensions, cholestérol),
moins génératrices d’impuissance.

« la douleur chronique, comme son nom l'indique, elle passe pas, elle
peut étre atténuée, elle peut étre plus ou moins maitrisée mais elle
revient [...] donc c'est une grande souffrance et en méme temps on
est assez limité sinon elle serait pas chronique |[...] et c'est ¢a qui est
a la fois une difficulté pour le médecin et pour le patient. C'est une
difficulté pour le médecin d'accepter cette impuissance partielle
disons, c'est pas une impuissance totale parce qu'on peut soulager
mais quand méme accepter cette impuissance et puis pour le patient
accepter ce sort qui est quand méme quelque chose de difficile pour
les deux donc je pense que c'est ¢a [...] la douleur chronique c'est
une réalité qui nous met en face de nos limites en permanence, des
limites de la médecine, de notre non-toute-puissance [...]» (FG
médecins installés)

Pour atténuer ce sentiment d’impuissance, le clinicien est encouragé a aller
vers une démarche d’acceptation de ses limites en mati¢re de guérison.
Une option pratique consiste a verbaliser ces limites face au patient. Le
patient sera alors moins dans la répétition et 'amplification de la plainte et
le sentiment d’impuissance sera atténué.

Les proches, et surtout les proches-aidants, se trouvent aussi démunis face
aux plaintes de la personne souffrante. Ils ressentent une limitation forte
au plan de leur pouvoir d’agir, pouvant entrainer des tensions
considérables au sein des familles et de Pépuisement. Plusieurs pistes de
soutien se dessinent. Au niveau des cliniciens, il leur est suggéré de
commencer par mieux identifier, prendre en compte et investiguer les
systemes familiaux et amicaux qui entourent les patients. Dans ce cadre, il
s’agit notamment pour eux d’identifier les tensions au sein de ces systemes
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et les risques d’épuisement pour pouvoir leur apporter un soutien adéquat.
Comme mentionné plus haut, un moyen de décharger les proches peut
consister a canaliser la plainte dans le milieu professionnel tant que
possible. En dehors des prises en charges médicales et infirmicres
classiques, plusieurs pistes ont été suggérées pour atténuer la charge
émotionnelle et relationnelle qui pése sur les proches-aidants : du soutien
psychologique individuel ou par groupe ; de ’éducation émotionnelle pour
permettre au proche d’accueillir la souffrance du patient et comprendre la
signification de la plainte, etc.

Plusieurs éléments évoqués durant les focus groups en lien avec des
sentiments d’impuissance ont été approuvés par les responsables
institutionnels. Ils ont ajouté I'idée selon laquelle les personnes non-
cliniciennes qui sont a écoute des personnes agées avec des douleurs
chroniques (ex. répondants téléphoniques d’une association pour
personne agée) souffrent aussi d’un sentiment d’impuissance et devraient
pouvoir bénéficier d’un soutien. Quant aux cliniciens, les participants
soulignent la nécessité de se libérer de I'idée qu’ils doivent « sauver » tous
leurs patients pour devenir davantage des accompagnants de personnes en
souffrance.

3.10 Promotion de I’intégration sociale des personnes
agées (dans leur diversité)

La population agée est un groupe particulicrement touché par I'isolement
social. La problématique des douleurs chroniques vient empirer
I'isolement d’une grande partie de cette population en limitant les
possibilités de contacts. D’autre part, les contacts sociaux sont souvent
décisifs pour faire de la vie avec des douleurs une vie qui garde une qualité
acceptable. Tous les focus groups, sans exception, soulignent que la
promotion de I'intégration sociale des personnes agées dans leur diversité
est la clé pour éviter au maximum 'isolement. Les pistes envisagées par
nos participants sont tres nombreuses et elles se matérialisent sous la
forme de pratiques et activités diverses qui permettraient aux personnes
agées de ne pas s’enfermer dans la solitude et la douleur.

Dans Tobjectif de parer a lisolement, le clinicien est encouragé a
s’impliquer dans I'intégration sociale de ses patients agés. Une premicre
étape consiste a activer son réseau médical afin qu’il puisse avoir un lien
avec des professionnels venant a domicile, par exemple des infirmiers,
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aides-soignants ou aides de ménage. Aussi, certains participants nous ont
fait part d’une stratégie originale consistant a établir un lien entre deux
patients ayant des problématiques similaires ou des points communs et
pouvant s’entraider. Ensuite, plusieurs cliniciens, et particulicrement des
médecins généralistes, pratiquent le social prescribing, qui consiste 2
encourager le patient a renouer avec leurs proches, faire des activités
soclales, intégrer des espaces de rencontre, faire partie de clubs (ex. clubs
de bridge) ou encore participer a des activités bénévoles. Tout cela a pour
but d’aider les personnes agées isolées a alimenter leur réseau social et
maintenir une stimulation physique et psychique.

D’autres pistes proposées pour l'intégration sociale des ainés, cette fois a
un niveau sociétal, concernent le renforcement des structures d’habitation
visant a favoriser les liens et 'entraide au sein du voisinage. En termes de
pratiques innovantes, un participant a proposé des collocations pour
seniors. D’autres participants ont proposé des habitations sur le mode¢le
des appartements protégés, ou des personnes référentes (ex. assistante
soclale) seraient responsables du bien-étre dune personne agée. Le
concept de « référent social » a fait émerger celui de « concierge social »
qui occuperait en plus de sa fonction de maintenance, celle de référent
pour les personnes agées. Une autre 1dée, dans 'optique de favoriser les
liens de voisinage, consiste a propager le concept de « quartiers solidaires »
avec l'idée de solliciter un groupe ressource pour accompagner les
personnes agées isolées. La cohabitation ou des lieux de rencontres
intergénérationnels (ex. repas en commun) pourraient améliorer
Pexpérience a la fois des personnes agées isolées mais aussi des personnes
plus jeunes, car une dynamique d’aide mutuelle pourrait s’installer.

« C'est pas tous les logements protégés qui arrivent a ¢a. Et une des
choses qui y contribue c'est notamment le fait que la référente sociale
et la concierge habite dans des appartements intergénérationnels.
Voila il y a une dynamique qui est créée par ¢a. Et 1a on est en train
de pencher sur un projet, c'est plutot que des appartements protégés,
c'est des appartements adaptés et puis il y aura un concierge social.
[...] Clest a dire au fond au travers des liens de la vie courante,
j'entends redonner un peu- la reconstruction de ce tissu social qui
était tout présent dans les sociétés rurales en tout cas, qui a beaucoup
disparu, je veux dire voila ou alors avec la connotation péjorative du
terme concierge qui connaissait tout, mais alors il faudrait que ce soit
bienveillant, « tiens je I'ai pas vu aujourd'hui, je passe voir si tout va
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bien », c'est ¢a un peu l'idée d'aider a une dynamique de support »
(FG membres d’associations/institutions)

En paralléle au développement de structures d’habitation, les structures de
soclalisation devraient, selon certains participants, étre rendues plus
accessibles en améliorant les transports pour les personnes a mobilité
réduite. 11 a aussi été évoqué de développer des structures de socialisation
(ex. café-rencontre) avec des personnes partageant un vécu douloureux
similaire. Des lieux de socialisation adaptés aux personnes avec des
troubles cognitifs graves pourraient également voir le jour.

Enfin, penser I'intégration sociale des ainés nécessite la prise en compte
de la population agée dans toute sa diversité. Certains membres de
populations minoritaires comme les migrants ou les personnes
malentendantes sont généralement plus isolés et ont, de ce point de vue,
des besoins spécifiques. Selon les participants aux focus groups, il est établi
que les personnes migrantes vivent et vieillissent en moins bonne santé
que la population autochtone. De ce point de vue, des migrants plus jeunes
— par exemple dans la soixantaine — risquent d’avoir des besoins de soutien
comparables a ceux d’autochtones octo- ou nonagénaires. Les activités
soclales proposées pour les ainés ne sont donc pas adaptées aux migrants
en termes de tranche d’age, sans patrler des barricres liées a la langue et la
taible littératie. Il en va de méme pour les personnes malentendantes qui
sont coupées des structures de socialisation. I.’idée serait donc d’adapter
les structures, notamment en créant des lieux de rencontre et des activités
pour seniors migrants ou en financant des moyens auxiliaires d’audition
pour les personnes malentendantes.

Durant les entretiens avec les responsables institutionnels, le théme de
I'importance de l'intégration sociale pour la vie des ainés ayant des
douleurs chroniques a bénéficié d’une attention toute particuliere des
interviewés. Ils ont notamment précisé que de nombreux projets
communaux et cantonaux sont en développement et verront le jour dans
un futur proche. Les responsables institutionnels allaient toutefois souvent
plus loin dans I’élaboration des idées proposées que les participants aux
tocus groups.

Les responsables institutionnels soulignent eux ausst que la nécessité de
taciliter Paccessibilité dans la sphere publique pour les personnes agées
passe notamment par la création d’infrastructures adaptées et accessibles
(ex. retirer des marches dans un immeuble, installation de bancs dans la
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ville). Un aspect important qui n’a pas été mentionné dans les focus
groups est celui du financement. Beaucoup d’offres ne sont pas accessibles
pour les personnes avec peu de moyens financiers (ex. appartements
protégés). Les responsables insistent sur plus de financement de mesures
concretes pour maintenir la qualité de vie des ainés. St certains progres
sont signalés (ex. service de taxi au prix des billets de transports, transports
publics gratuits pour les retraités, etc.), un enjeu central se situe aujourd’hui
dans la défense des acquis. En lien avec 'idée de référents sociaux avancée
dans les focus groups, les responsables formulent 'idée de créer une
formation pour toutes sortes de personnes non-soignantes en contact
tréquent avec les personnes agées (ex. chauffeurs de bus, moniteurs de
sport, concierges) pour répondre au mieux aux besoins de cette population.

Au plan des activités proposées aux ainés en termes de vie sociale, les
responsables soulignent qu’elles doivent étre congues pour répondre aux
besoins et gouts d’une population agée diversifiée: si certains ainés
affectionnent la musique populaire, il ne faut pas oublier que beaucoup
d’entre eux sont de la génération qui a dansé le rock’n’roll. Ils rapportent
également des expériences positives avec des rencontres en petit groupe
(5 personnes) proposés aux ainés qui souhaitent des contacts réguliers
avec d’autres personnes de leur age.

3.11 Renforcement du partenariat patient-soignant-
proche

Les participants des focus groups ont largement adhéré au fait, souligné
par la premicre phase de notre recherche, que les douleurs s’inscrivent
dans une dynamique sociale et relationnelle. Ils ont appuyé la nécessité
d’une valorisation du partenariat entre patients, cliniciens et proches.
L’objectif est notamment d’apaiser le sentiment d’impuissance de toutes
les parties face a la douleur, de méme que les tensions interpersonnelles
dues a ce sentiment.

Au plan pratique, de nombreux participants de focus groups se font les
promoteurs d’une prise en charge centrée sur le patient. Concrétement, ils
suggerent que le clinicien soit plus attentif aux attentes, ressources et
objectifs du patient, ce qui permettrait a celui-ci a la fois de sentir que sa
douleur est 1égitime, de reprendre du pouvoir sur sa douleur et ne plus
s’identifier a celle-ci. Impliquer davantage le patient dans la prise en charge
de ses douleurs permet de valoriser son autonomie. Le clinicien peut
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notamment réévaluer avec le patient la nécessité de certains médicaments,
valoriser ses ressources et ses stratégies, et travailler en commun sur les
objectifs a atteindre en les réajustant si nécessaire. Cette valorisation de
I'autonomie permet dans un premier temps de faire face aux limites de la
médecine en mettant au centre les représentations du patient a propos de
ses douleurs, ainsi que ses ressources et objectifs.

« les personnes qui me font part d'une certaine impuissance, je
cherche moi avec eux a les rendre puissant, c'est-a-dire a les rendre
autrement dit actif. Mot je vais pas faire le travail a leur place, parce
qu'ils se connaissent bien mieux que moi, je les connais, mais je suis
persuadé qu'ils ont des ressources et qu'ils peuvent encore faire
quelque chose avec ca. Donc je pense que les impliquer c'est
important, d'autant plus que parfois le constat des somaticiens c'est
qu'ils les renvoient a une certaine limite que la médecine peut-étre
ne peut pas faire beaucoup mieux. Et par conséquent c'est qu'est-ce
que cette personne va faire avec ¢a? » (FG psychologue/psychiatres)

Pour les membres des focus groups, une clinique se centrant davantage
sur les patients et cherchant activement a les associer au traitement
nécessite toutefois de la continuité et du temps. Concernant les CMS,
plusieurs participants ont souligné que pour évaluer I'évolution des
douleurs et pour que le patient puisse évoquer ses douleurs en confiance,
il est nécessaire d’avoir un suivi régulier a domicile par le méme soignant,
ce qui n’est pour l'instant pas le cas (tournus). Une proposition présente
dans pratiquement tous les FG porte sur une augmentation du temps de
consultation, tant pour les médecins que pour les autres professionnels de
la santé.

Pour mieux impliquer les proches aidants dans la prise en charge et éviter
le risque d’épuisement et de conflit entre les proches et les patients, les
participants ont proposé plusieurs stratégies situées a la fois sur un plan
institutionnel et politique, ainsi que sur un plan clinique. Sur le plan
institutionnel et politique, une meilleure implication des proches-aidants
passe par la reconnaissance du statut de proche aidant par les institutions
(rémunération encouragée) afin qu’il puisse faire pleinement partie de
I’équipe médicale (les proches aidants souhaitent par exemple apprendre
les gestes techniques nécessaires aux soins et disposer d’un badge). A noter
que, st proches aidants et professionnels de la santé sont d’accord sur le
principe d’un réel partenariat entre eux, leurs points de vue respectifs

118



restent néanmoins différents car les réalités auxquelles ils sont confrontés
le sont ausst : les proches aimeraient se sentir écoutés plus souvent par les
soignant ; mais ces derniers tendent a penser quimpliquer les proche
davantage les solliciterait trop. Un effort de formation et de sensibilisation
doit donc étre entrepris chez les cliniciens afin d’aider les proches-aidants
a gérer la charge émotionnelle, a mettre des mots sur leur vécu et a
comprendre la vraie signification de la plainte du patient avec du soutien
psychologique individuel groupal. En effet, un fort sentiment de
culpabilité et d’impuissance empéche les proches-aidants a accueillir la
souffrance du patient. En complément a un soutien psychologique, les
participants ont évoqué 'importance de formations sur le terrain pour
apprendre aux proches-aidants a s’occuper du patient, une fois sorti de
I’hopital.

Du co6té des responsables au niveau institutionnel, ils évoquent
I'importance d’une relation de confiance entre les différents acteurs du
partenariat patient-soignant-proche. Cette importance s’est montrée
davantage lors de la période pandémique liée au Covid-19. Véritable
révélateur de souffrances non dites, le COVID-19 a montré qu’un
changement concernant les pratiques communicationnelles des personnes
agées souffrant de douleurs chroniques doit étre opéré. Pour la pratique,
les responsables institutionnels soulignent notamment que les cliniciens
devraient chercher a savoir plus activement avec quelles personnes de leur
réseau social les patients parlent ou ne parlent pas des douleurs chroniques
pour tenter de les impliquer de la meilleure facon qui soit. Une autre idée
qui est ressortie de nos entretiens est la nécessité d’un engagement accru
des cliniciens dans la promotion d’offres ayant pour but une amélioration
de la qualité de vie des personnes agées. Des prospectus ou des brochures
mélangées a d’autres magazines qu’on retrouve dans la salle d’attente du
cabinet ne semblent pas suffisants.

3.12 Modification des représentations de ’Age avancé et
de la douleur dans la société

Une partie non négligeable des défis actuels du fait de vieillir avec des
douleurs chroniques sont en lien avec des représentations largement
répandues — et parfois erronées ou stéréotypées — sur I’age avancée et sur
la nature des douleurs chroniques et leur impact et gestion dans la vie de
tous les jours. Un travail d’information, formation et sensibilisation
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aupres du grand public, mais également de publics plus ciblés (ex.
professionnels) est primordial pour envisager des changements dans tous
les facteurs influencant la qualité de vie du patient.

Les participants encouragent la mise en place de campagnes d’information
de deux types. Les premicres se centreraient sur le théme des douleurs
chroniques, notamment pour mieux faire connaitre les ressources
médicales ou sociales a disposition (ex. centre de la douleur). Le deuxieme
type de campagnes proposées porterait sur la thématique plus large du
vieillissement et de ses implications (douleurs, isolement, etc.) et pourrait
étre porté par des acteurs du terrain tels que des soignants, proches-aidants,
personnes agées.

« Je pense que le fait aussi de communiquer avec les gens, de faire
des conférences pour le grand public, sur ce que c'est que vieillir. Un
peu le glissement physiologique, pathologique et tout ce que ¢a
implique, ¢ca permettrait aussi de fluidifier la communication entre
patients et professionnels de santé parce qu'on arrive j'ai l'impression
toujours un peu tard, un peu comme un cheveu sur la soupe. Et puis
on est en train d'essayer de tout leur expliquer d'un coup, ¢a fait que
ca fait trop, ils ont pas été préparés, voila. Et sur les douleurs il y a
aussi des choses qu'on peut tout a fait expliquer tant au proche-
aidant qu'au patient. Faire des conférences pour expliquer, parce que
nous, on arrive avec tous nos mots professionnels, toute notre
journée a faire et enchainer les choses. On sait pas vraiment quel est
leur niveau de connaissance, ce qu'ils veulent entendre et
comprendre sur le moment. » (FG médecins en hopital)

Ces campagnes permettraient, en plus d’apporter des informations plus
completes sur ces thématiques, de mettre le projecteur sur une catégorie
de la population parfois négligée avec des problématiques qu’on ne peut
parfois plus guérir, mais uniquement traiter. Deux messages sont donc
essentiels et complémentaires. D’une part, il s’agit de rendre visible le
théme des douleurs chroniques pour briser le tabou autour de la plainte,
encourager les personnes a en patler, pour que I'entourage puisse mieux
s’en occuper. D’autre part, il est important que le public large soit informé
d’une certaine fatalité liée a ’age et que la surutilisation des systemes de
santé a un certain point engendrerait des risques d’acharnement
thérapeutique qu’il faudrait éviter. Pratiquement, les campagnes publiques
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envisagées suivraient par exemple le modele du mois du cancer du sein ou
de la journée du proche-aidant.

Une idée majeure qui ressort des entretiens avec les responsables
institutionnels est I'importance de la formation des professionnels de la
santé en maticre de gériatrie, pour leur transmettre des connaissances
essentielles sur les besoins des personnes agées. Ce domaine est
insuffisamment traité, notamment dans les études de médecine, et un
théme important pourrait résider dans le risque d’acharnement
thérapeutique avec certains patients sur la base d’une idéologie du « zéro-
douleur ». L’autre préoccupation centrale des responsables en vue d’une
modification active des représentations soclales touche a 'agisme, 'un des
problemes principaux auxquels les douloureux chroniques agés sont
confrontés. A ce propos, les suggestions vont surtout dans le sens d’un
examen critique des processus, offres et structures existants — ex. projets
d’amélioration des infrastructures d’un quartier, espaces de rencontre —
pour s’assurer que les besoins imputés aux personnes agées sont réels et
ne reposent pas sur des préjugés (ex. les ainés sont tous pudiques et aiment
la musique folklorique). Pour cela des approches participatives au sens fort
sont indispensables.

Les questions que nous avons posées aux différents responsables
institutionnels ont, enfin, mené a une prise de conscience de premicre
importance : 'absence du sujet de la douleur — chronique ou aigue — dans
le contexte d’une grande étude, « Vieillir 2030 ». L’intégration des douleurs
a ce projet est maintenant prévue tout comme l’ajout de la douleur
chronique dans les autres projets liés a la vieillesse ou encore dans les
brochures d’informations destinées aux 3™ et 4™ 4ge.

3.13 Décloisonnement des structures et des pratiques de
soins

Un des constats dont certains participants ont fait part est que les
structures de soins de manicre générale (hopital, EMS, CMS, etc) sont
insuffisamment ouvertes a de nouvelles pratiques et peu enclines a
collaborer entre elles. Ils y voient la source de prestations insuffisantes
pour les ainés dont ils ont la charge, notamment pour ceux souffrant de
douleurs chroniques. Cette préoccupation débouche tout d’abord sur la
suggestion de créer et renforcer des offres cliniques interdisciplinaires,
interinstitutionnelles et mieux organisées autour de la douleur chronique.
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En tout premier lieu, il s’agit, du point de vue des participants, de mieux
coordonner les acteurs du réseau professionnel du patient (médecin
généraliste, spécialiste, soignant CMS, animateur CAT, aumonier, etc). De
plus, certains représentants de corps de métiers de service (coiffeur,
femme de ménage, posticre, etc) ont été mentionnés comme des
ressources importantes dans la prise en charge des patients (role
) : L9, . .
d’informant). Or, ils sont de facto souvent tenu a I’écart des discussions
entre professionnels. Pour certains membres de focus groups, il faudrait
envisager de les intégrer dans le réseau de soutien professionnel du patient.
Les avis sont partagés, au sein des focus groups quant a la rémunération
de ces personnes : les uns soulignent du don de soi, le plaisir d’aider, la
gratuité d’une relation qui s’approche de 'amitié ; les autres atfirment que
ces personnes qui aident doivent recevoir une rémunération au meme titre
que le personnel des CMS par exemple qui lui regoit un salaire tout en
taisant preuve de bienveillance et d’'un don de soi.

Ensuite, les participants de plusieurs focus groups ont souligné que les
structures de soins devraient s’ouvrir a d’autres stratégies de la médecine
alternative, comme ’hypnose qui a récemment prouvé son efficacité sur
le traitement des douleurs chroniques, ou encore les approches corporelles
(ostéopathie, physiothérapie, calinothérapie, etc) pour soulager les
douleurs ou simplement entrer en relation. Cette ouverture a de nouvelles
pratiques de soins pourrait rendre les structures de soins, et en particulier
les EMS, moins médico-centrés et plus humain.

Plusieurs propositions de modification visaient la création de structures et
d’offres cliniques qui ne se rapportent a aucun type d’institution existant
et pourraient de fait servir de pont ou de jointure dans un paysage
institutionnel trop fragmenté. Pour favoriser la continuité et la
coordination des suivis et soutenir les cliniciens en difficulté, un focus
groups proposait, sur le modele des équipes mobiles de soins palliatifs, de
créer une équipe mobile pour douloureux chroniques. Il a été suggéré ausst
de créer une ligne téléphonique ou les personnes souffrant de douleurs
chroniques puissent déposer, échanger des témoignages de gens vivant la
méme expérience, ceci afin de se sentir moins seul et de se donner la
légitimité d’en parler. Certains participants ont, enfin, mentionné I'idée de
développer des offres de groupes de parole pour personnes souffrant de
douleurs chroniques pour leur permettre de partager et d’y intégrer des
professionnels comme des physiothérapeutes pour les aider a se
réapproprier leurs corps.
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« les douloureux chroniques adultes que j'ai suivi, un truc qui
marchait vraiment bien c'était des groupes avec physiothérapeutes
et pas avec psychothérapeutes, c'était des physiothérapeutes
spécialisés genre XX et ou les gens pouvaient partager entre eux sur
leurs douleurs et puis on faisait uniquement des exercices pour se
réapproprier le corps un petit peu différemment, ben ¢a marchait
quand méme pas mal je trouvais. Alors c'était souvent plus un lieu
de parole que de travail autre mais ¢a avait des résultats vraiment
intéressant quot. » (FG psychiatres et psychologues)

Les responsables institutionnels qui se sont exprimés sur la question d’une
nécessité d’un décloisonnement visant les structures et les pratiques de
soin nous ont rapporté les etforts considérables faits dans ce sens et qui
sont mis en place depuis longtemps. La concurrence entre les EMS afin
d’attirer la clientele, par exemple, a fait que ces institutions ont da s’ouvrir
davantage au monde extérieur et a des pratiques de soins de tout genre, y
compris des pratiques non-médicales.

Les responsables ont aussi souligné que 'idée d’'un médico-centrisme des
EMS est en contradiction avec deux constats récurrents sur le terrain : que
P'acces des patients des EMS a des médecins est souvent difficile et que les
médecins n’ont pas nécessairement la place qu’ils devraient avoir dans la
gestion des établissements; et que les EMS peinent a trouver
suffisamment de personnel avec les qualifications de base requises pour
les soins a la personne agée (infirmicres diplomées). Les responsables
institutionnels n’en proposent pas moins une redéfinition du terme
«soin» qui ne doit plus étre comprise comme appartenant au registre
médico-infirmier mais a tout ce qui amene une quelconque amélioration
au patient et a toute personne apportant un bien-étre a celui-ci : « Soin, ¢a
peut étre la coiffeuse ! ».
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4.Synthése et mise en perspective des résultats

Arrivés au terme de la présentation des résultats tirés de notre étude, reste
encore a les restituer sous forme synthétique tout en tentant de les mettre
en perspective. Pour ce faire, il est utile de rappeler les objectifs que s’est
assignée I'équipe de recherche impliquant sciences du langage et sciences
médicales. Ces derniers sont a mettre en rapport avec le fait avéré que les
douleurs chroniques touchent une large partie des personnes agées, des
données montrant a cet égard que jusqu’a quatre cinquiemes du segment
de la population formé des plus de 75 ans est concernée (Larsson et al.
2017). Sachant que la gestion de ce type de douleurs est difficile au
quotidien et affecte tantla personne agée que les rapports qu’elle entretient
avec son entourage (Reid et al. 2015), il importe de proposer des éléments
de solutions en phase avec les réalités vécues et percues par les personnes
agées souffrant de douleurs chroniques. Dans ce contexte, apparait
cruciale une meilleure compréhension des processus de lactivité de
communication au cceur des relations que les ainés souffrant de douleurs
chroniques entretiennent avec leur famille, leurs amis et le personnel de
soin (Clarke et al. 2012).

En termes opératoires, P'étude visait d’atteindre un triple objectif.
Premicrement porter au jour la maniere dont les personnes agees
thematisent les douleurs chroniques et leur traitement dans les interactions
avec leur reseau égocentré de communication, en cernant en particulier les
blocages communicationnels et leurs implications medicales et
relationnelles. Deuxi¢émement mettre en évidence les besoins
communicationnels non satisfaits identifics par les personnes zfgées.
Troisiémement ctablir, en sondant divers publics concernés par le sujet de
I’étude, des pistes d’intervention en vue de rendre plus efficiente la
communication autour de la thématique des douleurs chroniques dans
I’entourage des seniors.

4.1 Un réseau de communication plus ou moins limité

Les deux premiers objectifs ont supposé la conduite de 49 entretiens
compréhensifs, menés en deux temps et dans les limites d’un dispositif
éthique pleinement respectueux des possibles vulnérabilités de notre
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population cible. Ces entretiens ont tout d’abord permis I’établissement
du réseau de communication pour chacun des membres du collectif. On
I’a vu, ces réseaux obtenus grace a la technique des cercles concentriques
(McCarthy & al. 2007), présentent une trés grande disparité comprise en
termes de densité, mais conformes a ce que d’autres études menées en
Suisse confirment (Schicka 2019). C’est ainsi qu’appelés a recenser, en se
fondant sur 'importance qu’ils leur accordent, les participants soumis a
I’étude ont décrit un réseau personnel compris entre 1 et 35 personnes.

Dans le détail, il ressort des données récoltées que trois participants ont
un réseau formé de moins de 5 personnes, un petit tiers comptabilise un
réseau de 5 a 9 personnes, une petite moitié un réseau de 10 a 20, alors
que deux répondants sur dix affirment avoir un réseau comprenant plus
de 20 personnes.

De Tlanalyse des entretiens, on aura vu que cette disparité,
quantitativement parlant, ne s’explique pas seulement — loin de la — par
des traits de personnalité idiosyncrasiques qui pousseraient au désir d’avoir
un entourage spécialement étendu et diversifié, ou, a 'inverse, a celui de
vivre dans une solitude recherchée et assumée. Pointées par certains de
nos répondants, plusieurs conditions d’existence que limite et péjore
I'avancée en age peuvent venir rendre compte de la taille ramenée a la
portion congrue de 'entourage de certains ainés. 1l y a bien évidemment
la perte progressive des amis ou des proches, mais ausst une mobilité qui
se réduit et vient limiter les sorties et les possibilités de rencontres, tout
comme un certain isolement social s’agissant de personnes en institution
et entourées de personnes atteintes de surdité plus ou moins sévere
(Bodenmann 2021). Il ne faut pas oublier, enfin, la difficulté d’user de
techniques de communication plus ou moins sophistiquées (e.g.
smartphones) et responsable de cette fracture intergénérationnelle
comprise en termes de littératie numérique et bien décrite maintenant

(Gotterau 2018).

4.2 Trois types majeurs de réseaux de communication

En se fondant sur les catégories sémantiques proprement usitées par nos
participants pour désigner les rapports qui les lient aux membres de leur
réseau (Agha, 20006), on dénombre trois domaines de la vie sociale
mentionnés de manicre prédominante lorsque ces mémes participants
décrivent la maniere et la fréquence avec lesquelles ils thématisent la
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douleur chronique. Ce sont le monde socio-médical (médecins, infirmieres,
etc.), celut de la famille (partenaire, enfants, etc.) et celui, enfin, formé par
les amis et les connaissances. A noter que le monde 1ié a ’habitat (voisins,
conclerges) n’apparait ici que trés marginal et se trouve évoqué
essentiellement lorsqu’il est question d’interactions fondées sur le besoin
d’un soutien ponctuel ou d’une aide d’urgence. D’un point de vue
quantifié, 'observation montre que ces mondes se révelent, au total, plus
ou moins dominants. A cet égard, on peut signaler que 'entourage familial
est prépondérant pour pres de huit participants sur dix, la prééminence de
Ientourage amical étant souligné par un peu moins du cinquicme de
I’échantillon, et I'entourage socio-médical par deux personnes seulement.

On le sait, des types d’entourage différenciés impliquent des modes
diversifiés de sociabilité. Affectant profondément la thématisation de
douleurs, ces modes peuvent étre délibérément choisis (dans le cas des
amis proches ou d’une partie des rencontres médicales), imposés (par des
obligations familiales, par exemple) ou encore contraints (par la
promiscuité d’un vivre-ensemble en institution, par exemple). En d’autres
termes, il apparait que la position dans le réseau social est un élément
majeur pour saisir 'adéquation ou I'inadéquation contextuelle (Hymes
1972) de I’évocation des douleurs. Une analyse des différents entourages
et type d’acteurs dans la thématisation des douleurs chroniques chez les
personnes agées en souffrance révele Pexistence d’une sorte division du
travail communicationnel qui se rapporte au maillage peu dense des
réseaux personnels dans le monde contemporain et dés lors a une
spécialisation fonctionnelle des relations sociales (Chua, Madej, Wellman
2014). Ainsi, le personnel médical et paramédical est percu comme un
ensemble d’interlocuteurs évidents et des lors majeurs pour aborder cette
thématique du fait du caractere finalisé des rencontres de soin
(régler/prévenir des probléemes de santé). Les membres de la famille
s’averent etre des interlocuteurs avec lesquels il est possible — pour une
part notable des participants — de patler des douleurs chroniques. Ce sont
en Pespece principalement les enfants (filles) et les conjoints qui sont
concernés, et dont le contact quotidien avec les participants qui les
mentionnent leur permet souvent d’obtenir un soutien pratique, qui peut
étre de diverse nature. Enfin, s’agissant du cercle formé par les amis, on
retient que ce sont celles et ceux qui sont les plus proches et d’un age
comparable qui sont cités comme des interlocuteurs privilégiés et capables
d’apporter un soutien émotionnel face a des douleurs dont ils
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comprennent les conséquences au quotidien, étant eux aussi affectés par
des problemes du méme ordre.

La prise en compte des nombreux verbatims livrés précédemment au sein
desquels sont explicités une série de facilitateurs et inhibiteurs a la
communication des douleurs commande d’apporter un certain nombre
d’éléments d’informations quant au role dévolu a ces trois types
d’interlocuteurs appartenant, respectivement a la parentele, au cercle
amical et au personnel soignant.

4.3 L’entourage familial

On I'a vu, les personnes agées soumises a I’enquéte trouvent, en dépit de
difficultés récurrentes, divers interlocuteurs pour échanger sur la douleur
chronique au sein de leur réseau social. Dans les faits, les membres de leur
tamille sont généralement celles qu’ils favorisent et principalement les
parents directs : le ou la partenaire et les enfants, et plus particuliecrement
les filles. Cette préférence en direction du cercle familial est néanmoins
tempérée par des enjeux d'autonomie, qui peuvent s’avérer singulicrement
délicats lorsque les rapports aux autres se trouvent redéfinis par des
difficultés de santé et parfois meéme inversés, autrement dit lorsquun
enfant est amené a assurer la prise charge d’un de ses parents.

Comme en témoigne nos résultats, les difficultés associées a l'expression
de la douleur chronique sont clairement a mettre en lien, d’une part, avec
le risque de voir les relations sociales avec autrul se trouver menacées,
d’autre part avec le souct de maintenir une bonne estime de soi, état de fait
que des études conduites ailleurs montrent ausst (Lewandowski et al. 2007).
Plus concrétement, on note que la plupart de nos répondants, soucieux
que leurs interactions soclales ne tournent pas exclusivement autour de la
douleur et de la maladie, visent 2 maximiser leur désirabilité sociale (Giles
& Gasiorek 2012) et a éviter leur stigmatisation (De Ruddere & Craig
2016). Cest bien ce qui explique, par exemple, cette attitude, exprimée par
certains de nos répondants, qui consiste a ne pas patler avec leur petits-
enfants de leurs problémes de santé, attitude qui reflete un souci atfiché
de ne pas tomber dans les stéréotypes de la communication
intergénérationnelle ou les personnes agées sont souvent données a voir
comme verbeuses et exclusivement centrées sur les problémes de
vieillissement qui les affectent (Williams & Nussbaum 2001).
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Les participants a notre étude ont tendance a sélectionner les
interlocuteurs avec lesquels il vaut «la peine » de parler, et notamment
ceux capables de satisfaire a des besoins biomédicaux, psychologiques ou
sociaux. Nos résultats en témoignent, cette sélection semble refléter une
gestion prudente des ressources disponibles. Or — le fait est bien
documenté (e.g. West 2012), évoquer ses douleurs chroniques a souvent
un impact négatif sur les membres de la famille, surtout si ces derniers ne
savent pas quelle réaction adopter face a cette expression. Néanmoins, un
certain nombre des personnes interrogées ici déclarent s’y essayer. Méme
si 'on sait que la douleur chronique peut avoir un effet délétere sur les
relations familiales (Riffin et al. 2016), tout indique qu’ils semblent avoir
intégré I'idée qu’en parler avec des membres — choisis — de leur famille
peut étre l'occasion de renforcer les relations interpersonnelles (Cano &
Williams 2016) et de trouver un soutien social pour vivre avec la douleur
chronique au quotidien (Bernardes et al. 2017).

Plusieurs des réponses livrées par nos répondants au sujet de la
thématisation de leurs douleurs chroniques avec la parentele qui les
entoure appelle un commentaire sur la reconfiguration de 'autonomie en
fin de vie. En bioéthique, l'autonomie est le droit du patient a
l'autodétermination et au libre choix (Beauchamp & Childress 2012).

D’un point de vue fonctionnel, 'autonomie est la capacité de l'individu a
réaliser ses activités quotidiennes de maniére autonome. La douleur
chronique étant souvent associée a un déclin fonctionnel (Stubbs et al.,
2016), les personnes agées qui en sont atteintes négocient une part de leur
autonomie dans un environnement en mutation, ou une relation d'égal a
égal risque de se transformer en relation de dépendance. A cet égard, pour
les personnes agées de la population, le fait méme de choisir ses
interlocuteurs peut étre une manicre d'exercer son autonomie. Dans une
vie faite de contraintes et affectée par la perte de capacités physiques ou
cognitives, le choix de parler ou non de sa douleur peut étre compris
comme un espace dans lequel il a encore une marge de manceuvre. Dans
certains cas, la dépendance a un membre de la famille, en particulier dans
la gestion des médicaments, peut entrainer une communication plus
tréquente sur la douleur, mais cette dépendance - ou le risque de devenir
dépendant - peut également inhiber la communication en menagant

lidentité de la personne agée comme ayant le contréle sur son sort
(Matsumoto 2019).
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4.4 L’entourage amical

Malgré I'existence de légeres variations sémantiques interindividuelles, nos
résultats montrent un réel consensus parmi les participants autour de la
définition de l'amitié. C'est d'abord l'intimité qui distingue, selon ces
derniers, les amis proches des autres types d'amitié (connaissances,
copains, etc.), intimité qui se voit renforcée par plusieurs facteurs : une
durée remarquable de la relation, un souci de la cultiver et une confiance
mutuelle (Blieszner et al. 2019). Outre l'intimité, une certaine proximité
soclale caractérise ce que nos répondants concoivent comme étant de
P’amitié : similitude d'age, de genre et d'expérience.

A Texamen des réponses, les personnes avec lesquels nos répondants
partagent une relation d’amitié telle que définie a I'instant représentent des
intetlocuteurs privilégiés quand il s’agit d’évoquer la thématique des
douleurs chroniques. Sans crainte d’étre jugés, d’étre vus comme d’éternels
plaintifs, les ainés interrogés ici déclarent en nombre voir dans leurs liens
amicaux des contextes d’interlocution particulicrement favorables pour
parler de leurs douleurs chroniques, ayant le sentiment d’étre écoutés,
entendus, reconnus, en un mot d’étre soutenus au niveau émotionnel
(Fernandez-Pena et al. 2018). Cect apparait d’autant plus vrai si ces amis
partagent avec eux une pleine communauté de destin (Cano & Williams
2010, Perion et al. 2017), autrement dit en offrant une homologie de profil
telle que ceux-ci s’averent également concernés personnellement par la
douleur chronique.

De l'avis méme de nos répondants, les amis tels que congus ici ne sont pas
légion et leur nombre, ainsi que les occasions de s’en faire de nouveau vont
décroissant 'age avancant. A cet égard, on devine aisément les difficultés
devant lesquelles nos répondants résidant en institution se trouvent,
entourés qu’ils sont de personnes dont la fréquentation ne reléve le plus
souvent pas d’un choix (Chen et al. 2014).

4.5 L’entourage médico-social

Les femmes et les hommes appartenant au corps médical et paramédical
constituent en toute logique des interlocuteurs de premicre importance
aux yeux de nos participants quand il s’agit pour eux de thématiser leurs
douleurs chroniques, et ce en raison évidemment du caractere contractuel
de la relation qu’ils entretiennent avec leurs cliniciens et de expertise qu’ils
reconnaissent a ces derniers. Nos résultats en témoignent : si une bonne
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part des personnes interrogées dans le cadre de I’étude déclarent se
satisfaire des échanges qu’ils ont avec leur entourage clinique, un nombre
notable d’entre eux semblent davantage s’en accommoder, quand ils ne
s’en plaignent pas de facon plus ou moins franche. Ce sont surtout la
disponibilité et 'empathie — la gentillesse pour le dire dans les termes d’une
de nos répondantes — que convoquent les personnes qui voient dans leurs
cliniciens des interlocuteurs avec lesquels ils peuvent librement et
clairement parler de leurs douleurs chroniques, bien qu’elles aient intégré
les limites de la médecine — et de son arsenal thérapeutique — face aux

douleurs chroniques (Allaz 2011).

Trois grands facteurs limitatifs a la communication sont a retenir ici des
propos de nos participants pour lesquels les interactions sur la thématique
des douleurs avec leur entourage clinique n’apparaissent pas optimales,
voire clairement problématiques. Le premier de ces facteurs tient dans le
recours répété, par nombre de cliniciens, a des échelles étalonnées
d’évaluation de la douleur — au caractére intrinsequement subjectif
(Hadjistavropoulos et al. 2002, Semino 2010) —, recours susceptible de
conduire leurs patients, se sentant incompris et frustrés, a abréger la
consultation.

Un deuxieme facteur rencontré dans nos entretiens en appelle a une forme
de banalisation de la douleur chronique ressentie par certains de nos
répondants dans les propos de leurs cliniciens (Carter, 2014). Reflet d’une
certaine violence symbolique (Dubois, 2013), cette banalisation qui, selon
ces répondants, les invitent a considérer comme « naturel » le lien entre
leurs douleurs et le grand age peut, par voie de conséquence, a les amener
a se taire et a se murer dans un stoicisme contraint.

Enfin, les conséquences craintes sur le plan de leur autonomie, comme la
peur d’etre hospitalisés ou placés en institution alimente le troisiéme
facteur que plusieurs de nos répondants avancent pour expliquer les
difficultés qu’ils ont a thématiser la question de la douleur avec les
membres de leur entourage médico-social qui, a priori, ne les rassurent pas
ou pas suffisamment sur les droits du patient ce que la pratique médicale
d’aujourd’hui (Goertz et al. 2017) commande pourtant de faire.

4.6 Une parole plus ou moins empéchée

Sur la foi d’'un examen de leurs narratifs, force est de constater que nos
répondants ne problématisent pas tous explicitement, et surtout pas en
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termes revendicatifs, des limites a lexpression de leurs douleurs
chroniques dans leurs entourages respectifs, limites qu’il s’agirait pourtant
impérativement de lever. Cependant, ils n’ont pas manqué, au cours des
entretiens, d’évoquer un certain nombre d’éléments qui facilitent ou au
contraire inhibent la thématisation de leurs problémes de santé!4. En toute
logique, une disponibilité, de ’empathie, un intérét pour 'autre, ainsi qu’un
méme profil identitaire représentent, aux yeux de beaucoup, des qualités
chez leurs interlocuteurs qui favorisent 'abord de ce sujet délicat.

Invités a le faire, de nombreux répondants ne manquent pas par ailleurs
de nous rapporter que leur liberté de parole sur cette thématique peut se
trouver tempérée, quand elle n’apparait pas empéchée. Des éléments
avancés comme étant responsables de cet état de fait, on retiendra qu’ils
se fondent sur des considérations d’ordre attitudinal — concernant les
répondants tout comme leur entourage — et d’ordre contextuel pour lequel
sont pointées certaines conditions d’énonciation. Le fruit d’une analyse de
ces éléments permet de mettre au jour cing types de facteurs inhibant la
communication autour des douleurs chroniques que 'on peut résumer au
travers des catégories génériques suivantes :

» Le stoicisme : catégorie qui référe a 'ensemble des propos de nos
répondants pour lesquels évoquer leurs douleurs chroniques reléve de
I'indicible ou du tabou. Souffrir en silence apparait en quelque sorte
comme une devise intériorisée tres tOt au travers d’une éducation
empreinte d’une idéologie langagi¢re qui vise a proscrire toute plainte
sur son sort, éducation peut-étre caractéristique de la génération a
laquelle appartiennent nos répondants, ainsi que nous le disent certaines
des personnes interrogées ;

» Le fatalisme: catégoric qui fait référence a cette attitude
contraignant au silence qu’il s’agit d’adopter, selon certains répondants,
en réaction a un discours souvent entendu dans leur entourage — le
socio-médical inclus — qui tend a la banalisation du phénomeéne des
douleurs chroniques a I’age avancé ;

» L’dgisme ambiant: catégorie qui résume les opinions d’une part
notable de nos répondants au sujet de la stigmatisation, qu’ils
percoivent, de tout ce qui touche a la vieillesse et a ses corollaires dans
nos sociétés techniciennes. C’est dans ce contexte qu’il faut comprendre
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une certaine propension au silence de ces répondants concernant leurs
douleurs chroniques, soucieux qu’ils sont de ne pas se donner a voir
publiquement comme des étres obsessionnellement intéressés a patler
de leurs douleurs, pour ne pas dire les ressasser ;

» L’inadéquation du cadre interactionnel: catégotrie qui est 2
mettre en relation avec ces échanges que nombre de nos répondants
voudraient engager pour s’épancher sur leurs probléemes de santé, mais
qui s’averent impossibles ou tres insatisfaisants en raison d’un manque
de temps de la part de leurs interlocuteurs (ex. des enfants trop occupés
par leurs obligations professionnelles ou des médecins pressés par des
contraintes horaire) ou en raison d’une cohabitation avec un entourage
imposé et peu enclin a la communication, comme ce peut étre le cas
dans des institutions ou 'on est amené a résider avec des personnes
malentendantes ou cognitivement diminuées ;

» La crainte pour son autonomie: catégotie recelant les propos
confiés par certains répondants qui déclarent éviter, autant que possible,
de parler de leurs douleurs chroniques de peur des conséquences
qu’elles peuvent engendrer pour leur avenir, en termes d’hospitalisation,
de placement en institution ou de réduction de leur pouvoir décisionnel
a tous les niveaux de leur vie quotidienne. Quand bien méme infondés
sur le plan du droit du patient, ces propos concernent aussi bien
I'entourage familial que médical.

Ces facteurs donnés ici sans que 'on puisse les ordonner en termes
d’importance interpellent toutes celles et tous ceux qui sont préoccupés
du bien-étre et de la prise en charge des membres les plus agés de notre
société. C’est la raison pour laquelle nous avons formulé les différentes
préconisations livrées plus bas.

4.7 Le poids des identités sociales

Telle qu’elle a été congue, ’étude ne permet pas de procéder a ce qu’il est
convenu d’appeler une homogénéisation des résultats auxquels elle a
conduit. Ainsi une approche d’un phénomene sociétal un peu large appelle
un examen prenant en compte plusieurs échelles de pertinence, en ce sens
que des généralisations valables a un certain niveau d'observation ne le
sont pas forcément a un autre (Pires 1997). Plus concretement, la taille de
notre collectif n’autorise pas a s’assurer que les constats établis plus haut
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au sujet des identités sociales retenues demeurent valables lorsqu’on isole
les sous-populations de ce collectif en fonction des modalités constitutives
des autres identités sociales (par exemple, les écarts observés en fonction
du genre demeurent-ils identiques chez les participants ayant une
descendance et chez ceux n’en n’ayant pas?). Ausst les éléments
synthétiques livrés maintenant sont-ils formulés en termes prudents.

On pourra tout d’abord retenir que, pour ce qui est de la zone de résidence,
I'essentiel tient dans l'existence d’'un réseau personnel plus diversifié et
davantage sollicité pour évoquer la thématique des douleurs chez les
personnes agées vivant en campagne que chez celles résidant en milieu
urbain. Peut-étre sommes-nous fondés a voir ici le reflet de cette
soclabilité — loin d’étre un vestige du passé selon 'expression de Zrinscak
(2013) — marquée par une interconnaissance nourrie et bien décrite en
milieu rural (Coquart 2019), sociabilité visiblement plus tempérée dans les
villes ou peut régner un certain anonymat observé jusqu’a 'intérieur d’un
méme immeuble.

Les conditions d’existence des personnes agées jouent un role crucial : on
en veut pour preuve certains écarts constatés entre personnes vivant en
institution et personnes résidant a domicile Les premicres doivent vivre
une cohabitation plus ou moins imposée et peinent souvent a trouver des
interlocuteurs parmi les résidents de Détablissement dans lequel elles
vivent. Les secondes ont toutes chances d’avoir plus de latitude pour
privilégier certains interlocuteurs plutot que d’autres, par exemple en se
concentrant sur certains criteres d’homophilie (méme expérience de la
douleur, méme genre et age similaire). Le partage d’'une méme expérience
ou un sentiment de communauté de genre ou de génération peut avoir
pour effet de faciliter la communication, particulicrement chez les femmes

(Matsumoto 2019; Heinrichsmeier 2021).

Le critere de ’homophilie est dailleurs un élément de différenciation
remarquable entre les genres, les femmes étant notablement plus
nombreuses que les hommes a rechercher un interlocuteur qui leur
« ressemble » quand 1l s’agit de thématiser les douleurs qui les affectent.

Compte tenu de la génération a laquelle appartiennent les membres de
notre collectif, on serait tentés de se demander si pareil constat ne serait
pas, peu ou prou, a mettre en relation avec certains effets de socialisation
langagicre avancés par les tenants de courants théoriques qui en appellent
a des cultures communicationnelles genrées (Kiessling 2003, Coates 2010)
et voulant que les femmes se caractériseraient, a la différences des hommes,
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par des interactions fondées avant tout sur la réciprocité, la collaboration
et de la non conflictualité et favorisant, par voie de conséquence les
Interactions ?

Du point de vue de l'identité sociale comprise en termes d’origine
culturelle, on mentionnera ici que seules des personnes ayant eu une
soclalisation langagiere primaire en Suisse sont amenées a déclarer éviter
de patler de leurs douleurs avec des membres du cercle familial
(partenaires, enfants, etc.). Cela concerne pres d’un cinquieme d’entre elles.
Cette réponse est en revanche totalement absente des discours des
personnes d’origine étrangere. A cet égard, tout semble indiquer que ce
contraste est pour partie le fruit conjugué — et bien connu (Bolzman et al.
2008) — des attentes réciproques entre parents agés et enfants au sein des
familles d’origine étrangere établies en Suisse et de lintensité des
solidarités entre générations a l'intérieur de ces mémes familles, surtout
quand celles-ci sont du Sud, comme c’est généralement le cas dans notre
étude.

Enfin, on retiendra surtout, s’agissant de I'identité générationnelle, une
tendance chez les participants de la génération la plus agée (au-dela 85 ans)
a intégrer davantage que les autres les termes de cette idéologie du silence
(Jaworski  2005) voulant que lon n’aborde pas, ou alors tres
superficiellement, la thématique des douleurs avec les enfants. Cet état de
tait, est-il 2 mettre en lien avec une crainte d’un placement en institution ?
Notre étude ne permet pas de répondre a cette question qui mériterait la
conduite d’une étude a venir.

4.8 Qu’en pensent les acteurs clés médico-
institutionnels ?

Faisant suite aux entretiens individuels aupres des ainés, divers focus
groups et entretiens individuels ont été conduits aupres des acteurs clés du
monde médical, paramédical et politique, tout comme parmi les proches-
aidants. Ils ont été invités a se prononcer sur des themes émergeant des
propos des personnes agées souffrant de douleurs chroniques et de les
mettre en lien avec des enjeux socio-sanitaires divers et a formuler des
pistes d’intervention et amélioration possibles. Sept themes transversaux
ont été dégagés qui s’articulent autour de trois axes de réflexion
développés dans les sections qui suivent.
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4.9 La thématisation des douleurs : avantages,
inconvénients et modalités pratiques

On observe un consensus parmi les acteurs interrogés pour affirmer
quune mise en mots systématique de la douleur chronique par les
personnes agées n’est pas souhaitable. Taire ses douleurs apparait parfois
signe d’une sensibilité relationnelle salutaire (éviter d’impacter ses relations
soclales) et d’'un mécanisme d’autoprotection (moins on en patle, moins
on y pense). Il n’en demeure pas moins que dans certaines situations, tant
cliniques que non-cliniques, pouvoir évoquer et décrire ses douleurs est de
premiere importance. Au total, les acteurs clés se rejoignent des lors pour
souligner I'importance de développer chez les professionnels de la santé,
une réflexivité qui leur permet d’évaluer dans quelle mesure expression
des douleurs doit étre activement encouragée. Si elle doit I’étre, certaines
stratégies ont été pointées comme utiles aux cliniciens: évaluer
globalement le patient en faisant un screening complet des douleurs,
développer un vocabulaire partagé de la douleur, interroger les douleurs
par le biais de manifestations périphériques telles les limitations dans le
quotidien et la médication.

4.10 Un partenariat fort face a ’impuissance

Nombre de nos acteurs clés ont mis en lumiere le sentiment d’impuissance
que vivent a la fois les cliniciens, les proches et les personnes agées elles-
meémes face a la douleur chronique. A cela s’ajoutent des attentes souvent
démesurées face aux professionnels que 'on souhaiterait tout-puissants.
Cette impuissance et ces attentes ont des répercussions tant sur les
relations interpersonnelles que sur la possibilité d’exprimer ses douleurs.
Pour atténuer leur impact négatif, le renforcement du partenariat entre
patients, soignants et proches est largement plébiscité, de méme qu’un
décloisonnement du monde médico-social permettant l'intervention de
ressources cliniques alternatives (hypnose, calinothérapie, ostéopathie) et
¢élargies (concierge social, coiffeuse, etc.). Cela implique une clinique
centrée sur le patient, qui, entre autres choses, 1égitime sa douleur et lui
permet de reprendre du pouvoir en simpliquant dans les choix
thérapeutiques. Mais cela implique également, de la part des cliniciens,
d’étre conscients de leurs limites et d’en faire part, ainsi que d’étre tres
attentifs a la place des proches et a leur implication.
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En pratique, i s’agirait déja d’investiguer activement le réseau de
communication du patient afin d’identifier les personnes avec qui il
thématise les douleurs et a quelles fins. En fonction de leur
compréhension des enjeux relationnels ils peuvent notamment décider,
d’entente avec le patient, de canaliser lexpressions des douleurs
chroniques dans 'espace clinique si la charge émotionnelle semble délétere
pour les proches et les relations intrafamiliales. Pour leur part, les proches
aidants interrogés n’ont pas manqué d’indiquer combien leur pleine
reconnaissance fait encore défaut, non seulement en termes financiers,
mais également en termes de statut (désir de porter un badge) et de
compétence (souhait d’apprendre des gestes techniques).

4.11 Enjeux sur le plan institutionnel et sociétal

Les acteurs clés se retrouvent enfin pour souligner que la qualité de vie des
ainés souffrant de douleurs chroniques dépend en dernic¢re analyse de
pouvoir jouir des « petits » plaisirs du quotidien et de leur maintien dans
le tissu social, deux éléments a forte valence communicationnelle. Sur le
plan clinique, le personnel est appelé a s’engager davantage dans la
promotion du large spectre d’offres de socialisation développés dans le
monde associatif. Une suggestion originale réside dans la mise en contact
immédiate, par un clinicien, de deux ou plusieurs patients a des fins
d’entraide et par voie de conséquence de possibilités d’échanges.

Les acteurs clés n’ont pas manqué d’interpeler le monde politique
s’agissant de I'importance de développer des formes d’habitat ajustées aux
besoins des personnes agées et qui solent favorables au maintien de leur
insertion sociale. I’ensemble des offres de sociabilité et de logement
proposé n’atteint toutefois pleinement sa cible qu’a condition d’étre
réellement accessibles a toutes et a tous. Cela implique des infrastructures
adaptées (accessibilité des batiments, des moyens de transport, etc.) et des
aides financieres en direction soit des alnés eux-mémes, soit des
prestataires institutionnels ou associatifs (ex. subvention pour des
appartements protégés ou Inscription a certains types de cours). Une
attention particulicre doit par ailleurs étre portée a certaines minorités
(migrants, malentendants) pour qu’elles puissent elles aussi profiter des
offres existantes.

Certains acteurs clés insistent par ailleurs sur une implication accrue des
personnes cibles dans I’élaboration de projets pour assurer leur pleine
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pertinence. Enfin, on retiendra des entretiens collectifs et individuels avec
des acteurs clés le souct de modifier des représentations sociales
essentielles par le biais de campagnes de sensibilisation, s’attachant d’une
part a la vie avec des douleurs chroniques (offres existantes etc.) et, d’autre
part, a 'agisme et ses répercussions sur la qualité de vie des ainés.

4.12 Vers des recommandations

Arrivés au terme de la restitution synthétique des résultats de notre étude,
reste encore a livrer un certain nombre de réflexions conclusives. Certaines
d’entre elles ont valeur de préconisations, répondant ainsi directement a
I'objectit 3 de notre projet de recherche. D’autres représentent davantage
des points de départ pour des débats encore a mener au sein des milieux
soclaux, politiques et institutionnels concernés par les douleurs chroniques
et plus largement le bien-étre a lage avancé. Ces constats finaux et
préconisations sont orientés vers quatre publics distincts : les personnes
agées souffrant de douleurs chroniques, leurs proches (aidants), leurs
cliniciens et la société civile.

4.13 Pour les personnes agées

Au total, les personnes agées concernées par les douleurs chroniques
disent se satisfaire des échanges communicationnels dont elles bénéficient
dans leurs différents entourages. Ceci n’empéche pas l'existence de
certaines frustrations, surtout a propos des échanges en milieux clinique
et familial. Une souffrance importante liée aux barriéres et a la pauvreté de
la communication affleure également dans leur propos.

L’agisme ambiant (plus ou moins intégré) et le manque d’inclusivité sociale
jouent assurément un role dans la genese de ces frustrations et de cette
souffrance.

De ce point de vue, et compte tenu des valeurs pronées dans une société
démocratique telle que la Suisse, il s’agit donc autant d’ceuvrer pour
I'inclusion et la non-discrimination que de développer des approches
ciblant directement la communication sur la douleur et son traitement. 11
semble indiqué d’inviter les personnes agées a prendre en considération
les incitations suivantes :

o Saisir les opportunités qui s’offrent a elles de réfléchir, par exemple
en milieu médical ou associatif, aux avantages et inconvénients
d’évoquer ou de taire les douleurs chroniques au sein de leurs
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différents réseaux de communication. Dans cette réflexion, une
part importante peut étre réservée a deux aspects : problématiser,
et ainsi rendre explicites, les idéologies qui banalisent les douleurs
a lage avancé ; et questionner ou valoriser — selon les cas — une
certaine forme de stoicisme comme ressource permettant de mieux
vivre avec ses douleurs.

o S’engager activement, autant que possible, dans des dynamiques
politiques au sens tres large (ex. dans des associations, des projets
participatifs au sein de quartiers) qui vont influencer les rapports
soclaux les interactions sociales et, par-la méme, leur bien-étre et
leur santé. Il peut par exemple s’agir de faire entendre sa voix en
participant a la mise en place d’un service d’écoute pour ainés en
difficulté au sein d’une association d’intérét publique.

o Sinformer sur les offres existantes pour avoir davantage
d’échanges au quotidien, en n’hésitant pas, pour ce faire, a solliciter,
entre autres éléments, les professionnels de la santé qu’ils
rencontrent.

4.14 Pour les proches (aidants)

Les proches, notamment les membres de la famille nucléaire (enfants et
conjoint), sont ceux qui sont le plus souvent en premicre ligne, s’agissant
d’accompagner au quotidien les personnes agées avec des douleurs
chroniques et de leur offrir soutien et écoute. Ces proches deviennent, de
ce fait, bon gré mal gré, des proches-aidants. Malgré des progres récents
notables, les proches-aidants restent insuffisamment soutenus et reconnus
en Suisse, ce qu’a clairement souligné notre recherche. En témoigne une
trustration chez ces proches de n’étre pas suffisamment formés, 1égitimés
et rémunérés pour leurs taches.

Par ailleurs, 'impuissance face a la souffrance d’un étre cher dont les
douleurs persistent peut conduire a des formes d’épuisement et créer de la
tension, dans les relations familiales surtout. Dans ce contexte, on peut
appeler les proches-aidants a :

o Rechercher l'aide et le soutien psychologique d’institutions idoines
12 ou elles existent (ex. association Proxy) et revendiquer aupres des
autorités sanitaires la création d’offres manquantes (ex. cours pour
apprendre certains gestes techniques pour les soins a domicile ou
en institution).
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o Faire du lobbying pour obtenir davantage de reconnaissance
statutaire (rémunération, badge officiel, etc.).

o Chercher a obtenir des informations fondées sur la vie avec des
douleurs chroniques a 'age avancé, tant du point de vue médical,
soclal, psychologique que communicationnel.

4.15 Pour le personnel clinique

Notre étude a montré que les cliniciens sont les interlocuteurs que les
personnes agées privilégient pour parler des douleurs chroniques. Ces
échanges, comme on I’a montré, ne sont pas pour autant toujours des plus
satisfaisants, et ce pour chacune des parties. Les ainés ne se sentent par
exemple pas toujours entendu et leurs interlocuteurs cliniciens peuvent se
sentir frustrés, voire mis en échec. Concretement, nos résultats suggerent
aux personnels cliniques de :

o Faire un examen critique de leur maniere d’interagir sur les douleurs
avec les patients agés, en évitant certains réflexes agistes sans pour
autant dénigrer les vertus d’un certain stoicisme ; et en affinant
I'investigation des douleurs au-dela des échelles routiniéres, par le
développement, avec les patients, d’'un vocabulaire commun et
détaillé autour du ressenti douloureux.

o Investiguer le réseau de communication de leurs patients, en
recherchant d’éventuelles ressources en dehors de la famille
restreinte, en particulier au sein du cercle amical, sans oublier les
volsins, concierges, etc. ; mais aussi en évitant de surcharger les
proches, par exemple en cherchant activement a canaliser
I’évocation du théme de la douleur dans la consultation lorsque cela
parait indiqué.

o Développer une réflexivité face aux exigences et limites de leur
pratique et aux sentiments d’impuissance y attenant, pour prendre
soin de soi et rester bénévolant avec la patientele (par exemple au
travers de groupes Balint).

o Promouvoir l'intégration sociale des patients concernés ici, en les
informant des offres associatives existantes, voire en élaborant des
settings originaux tels la mise en relation de deux patients qui ne se
connaissent pas et pourraient se soutenir mutuellement.
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4.16 Pour la société civile

La qualité de vie des personnes agées vivant avec des douleurs chroniques
dépend de manicre éminente de leur intégration dans la société, comme
ne manquent pas de le souligner les discours politiques et sanitaires. Dans
la réalité du quotidien cependant, beaucoup reste a faire. Tout un chacun
est, a cet égard, concerné, ne serait-ce que dans la perspective de son
propre vieillissement.

Cela dit, certains groupes d’acteurs, notamment des décideurs de la vie
institutionnelle et de 'aménagement de I'espace public se trouvent, dans
des positions décisives. Aussi, les préconisations suivantes les concernent-
elles au premier chef :

O

Renforcer les débats sur l'agisme de manic¢re décidée, mais
différenciée ; chaque personne a des besoins différents et contrer
P'agisme n’équivaut pas a prescrire des régles générales s’appliquant
a tous les ainés; ces débats doivent toucher tous les pans de la
société, médias et monde de la santé inclus, et favoriser la
participation des ainés dans tous les domaines d’activité, celui de la
recherche et de la formation comptris.

Renforcer la sensibilisation de la population vieillissante a
I'importance de cultiver les formes de sociabilité extra-familiales,
basées sur la confiance et la réciprocité, autrement dit des amitiés.

Soutenir et renforcer les politiques réduisant les inégalités au sein
des ainés souffrant de douleurs chroniques; cela implique des
subventions pour les plus démunis ainsi quun renforcement des
initiatives en vue de l'inclusivité de Pespace public, de ’habitat et
des transports (ex. formation des chauffeurs de bus) ; il est possible
pour ce faire de se rétérer au concept de Vwnmiversal design
(www.universaldesign.ie).

Promouvoir la gérontologie dans les filieres médicale et infirmiere
en tant que domaine d’avenir a haut potentiel, et renforcer, au sein
du systeme de santé, les ressources en personnel nécessaires a une
clinique de qualité pour les personnes agées avec douleurs
chroniques.

Ditfuser de maniere efficace l'existence de ressources associatives
trop mal connues (ex. les activités Pro Senectute) pour favoriser les
rencontres et 'insertion sociale des personnes agées ; par ailleurs, il
s’agirait de créer davantage de lieux de sociabilité pour les
personnes réticentes face aux traditionnelles « offres pour ainés ».
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Pour conclure cette présentation des résultats de notre étude, nous tenons
encore a exprimer notre reconnaissance. Celle-ci va tout d’abord a toutes
les personnes agées qui ont bien voulu accepter de nous confier leurs
expériences personnelles ; mais aussi aux professionnels de la santé, aux
proches-aidants et aux responsables institutionnels qui se sont engagés
dans une réflexion des plus nourties ; sans oublier les membres du groupe
de pilotage qui nous a accompagnés durant le projet.
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