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INTRODUCTION

La douleur est un phénomene passionnant, quelle que soit I'angle sous lequel on la considére. Ses
bases biologiques fondamentales, I'histoire qu'elle entretient avec la médecine, les discours culturels qui
I'encadrent, et les liens qui existent entre tous ces niveaux de compréhension contribuent a l'intérét qu'elle
présente. Lorsqu'elle persiste, sans cause explicable et sans traitement suffisamment efficace, elle
préoccupe le monde médical de maniére considérable. Maladie de nos sociétés, les questions qu'elle
souléeve sont incontournables, sur tous les plans la encore : questions philosophiques, questions
biologiques, questions médicales et de politique de santé. Ces questions se croisent et se rejoignent.

Une frontiére se situe entre plusieurs espaces. Dans le monde vivant des écosystémes, elle se situe
entre le bois et la prairie ou sur les berges d'un étang par exemple. Mais ce n'est pas juste une séparation,
c'est aussi un milieu spécifique, situé entre deux milieux ayant une organisation plutot stable. Et la frontiére
est une zone biologiquement riche et variée, pleine de formes d'organisations fragiles mais nombreuses. La
douleur chronique, de la méme maniere, se situe a l'intersection de plusieurs milieux, et correspond elle
méme a un milieu trés riche : c'est ce que m'ont laissé entrevoir les recherches effectuées dans le cadre de
ce travail.

Ce travail interroge pour le psychiatre la pertinence de l'approche narrative, un courant de
psychothérapie au croisement entre santé mentale et sciences sociales, pour aborder les patients souffrant
de fibromyalgie. Ces patients sont souvent amenés a rencontrer un psychiatre au cours de leur parcours de
soin. Son réle comme celui des autres médecins confrontés a la douleur chronique, est ambigu et complexe.
Pour certains il s'agit simplement d'effectuer un diagnostic des éventuelles maladies psychiatriques
fréquemment associées a la fibromyalgie, pour leur apporter le traitement adéquat. La lecture du livre
récent "I'Homme Douloureux", co-écrit par des scientifiques issus de |I'anthropologie, des neurosciences et
de la neurologie, a marqué un tournant dans les objectifs que se donne ce travail. Sur des arguments de
nature biologique comme anthropologique, les auteurs insistent sur l'enjeu de ‘"remettre le patient
douloureux au coeur de son histoire", role qui semble dévolu a tous les médecins algologues mais en
particulier aux psychiatres. (1)

"Remettre le patient au coeur de son histoire" me parait un objectif complexe. En complément des
approches médicamenteuses psychiatriques pour la fibromyalgie lesquelles, hors AMITRIPTYLINE et
DULOXETINE, se sont montrées faiblement efficaces, et avec un faible niveau de preuve selon les
recommandations internationales,(2) nous essayons de voir dans ce travail si les outils de I'approche
narrative pourraient étre utiles dans ce contexte. Il s'agit d'une approche récente, et peu de travaux font
référence a son application dans le cadre de la fibromyalgie ou de la douleur chronique. Ce travail pourrait

donc étre utile dans ce cadre. Devant la nature particuliéere du phénomeéne de la fibromyalgie, et de la



douleur chronique en général, nous avons choisi d'élargir les sources de ce travail en partie en dehors des
sciences médicales, ainsi des travaux historiques, sociologiques ou anthropologiques pourront étre cités.

Nous allons d'abord évoquer les particularités de la fibromyalgie, les principaux enjeux de son
diagnostic dans I'histoire médicale récente, ainsi que les liens cliniques et anamnestiques qui la relient a la
psychiatrie. Puis, toujours au sein de notre premiere partie, nous nous concentrerons brievement sur les
données de biologie fondamentale qui peuvent éclairer la nature de ces liens. En deuxiéme partie nous
présenterons les bases théoriques de I'approche narrative, ainsi que les outils d'entretien qui ont été
développés. Cette partie finira sur la question de I'évaluation de cette méthode. Enfin en troisieme partie
nous présenterons les travaux ayant été réalisés a ce jour concernant I'approche narrative dans le cadre des
maladies chroniques, puis de la douleur chronique et de la fiboromyalgie en particulier, et nous tenterons
une synthese et analyse a la fois de ces études et des deux cas cliniques situés en annexe.

Nous conclurons en dernier lieu sur les intéréts et limites de ces notions.

Il ne nous a pas paru hors de propos de donner a une these médicale ces sources diverses. La

médecine, et la psychiatrie particulierement, ne sont-elles pas aussi des milieux frontieres ?

|. DEFINITIONS ET ENJEUX DU SYNDROME FIBROMYALGIQUE

Si la fibromyalgie ne constitue pas le cceur du métier du psychiatre, il est fréquent que les
patient.e.s fiboromyalgiques soient adressé.e.s a un psychiatre dans leur parcours de soin. |l parait donc
important que les psychiatres soient informés de cette pathologie, malgré le peu de place qu'elle occupe
dans leur formation. Dans cette premiére partie, nous expliquerons ce qu'est la fiboromyalgie et les enjeux
qui entourent cette affection, puis nous montrerons comment les sciences médicales fondamentales
éclairent les questions des causes de la fibromyalgie et de la douleur chronique, en soutenant une
conception non dualiste de la maladie.

|.1 Définition de la fibromyalgie :

La fibromyalgie est actuellement une des pathologies douloureuses chroniques les plus fréquentes,
avec une prévalence de 1,5 jusqu'a 4% dans la population générale en France, c'est a dire une maladie
concernant plus de 500000 personnes dans les estimations basses, parmi lesquelles 80 a 90% de

femmes. (3,4)

Les symptomes : Il s'agit de patient.es atteint.es dans la majorité des cas de douleurs diffuses (100%),
de fatigue (98%) et de troubles du sommeil (78%). Il s'y ajoute, de fagon variable, des troubles

cognitifs ainsi que des troubles fonctionnels qui peuvent étre trés variés (ORL, digestifs,




gynécologiques...). Les classifications initiales qui incluaient des « points douloureux » ont été
abandonnées au profit de la description de zones douloureuses, retenues plus pertinentes. Un
diagnostic de fibromyalgie se pose par I'association de douleurs et d'autres symptomes et en |'absence
d'une autres explication aux douleurs, bien qu'on parle désormais pour la fibromyalgie d'une maladie

et non plus d'un « syndrome », et qu'elle ne soit plus un « diagnostic d'élimination ». (5)

Ces patient.es présentent les premiers symptdmes autour de 35 ans en moyenne.

Il existe des degrés différents pour la fibromyalgie, mais le retentissement fonctionnel est
généralement sévere avec un niveau d'incapacité important. L'autonomie et l'indépendance sont
significativement réduites, ces patient.es ne peuvent généralement conserver un travail a temps plein,
et doivent adapter leur quotidien. Il s'agit d'une maladie persistante, dont I'évolution est incertaine, la
plupart des patient.es conservant des douleurs. Les recommandations internationales récentes (2016)
(2), indiquent que le traitement adapté de la fibromyalgie est une prise en charge multimodale
pluridisciplinaire, avec des niveaux de preuve et une efficacité moyenne voire faible pour toutes les
approches individuellement : pharmacologiques, neuromodaulation, psychologiques,
psychocorporelles, ...

Il s'agit également d'une maladie dont le diagnostic prend souvent plus de 2 ans a étre posé, avec une
moyenne de 3,7 spécialistes consultés avant diagnostic et une consommation de soin importante,
notamment des investigations colteuses et répétées, mais aussi fréquemment des traitements
antalgiques au long cours. En régle général, il n'existe aucune anomalie au niveau radiologique ou au

niveau biologique, et donc aucun marqueur spécifique pour l'instant.

I.2 Historique et apergu des enjeux concernant une maladie polémique :

Une premiere phase houleuse : Le nom de fibromyalgie a été utilisé pour la premiére fois en 1976, au rang
des rhumatismes non articulaires(1) comme un syndrome associant douleur et fatigue. Il avait été
préalablement décrit dans les années 20 sous le nom de fibrositis, et la médecine du XIXe siécle avait déja
eu l'intuition de son existence. L'apparition et la diffusion de ce syndrome depuis les années 1970, dans le
milieu médical et I'espace public, alors que les symptémes douloureux chroniques étaient connus depuis
des siecles a été attribué a plusieurs facteurs, dont des changements sociaux (7) (8) (cf partie 6.4)

Peu de maladies ont été autant que la fibromyalgie I'objet de débats au sein de la médecine et au
sein de la société. Le syndrome fibromyalgique a soulevé de nombreuses question, et en premier lieu sur sa
réalité : dans un compte rendu de I'académie de médecine datant de 2007, il est dit que la fibromyalgie est
un syndrome, une « entité clinique fonctionnelle faite de douleurs diffuses chroniques » mais pas une

maladie, pointant l'absence de cause identifiée et l'absence d'anomalie anatomique ou biologique




décelable. Ceci a conduit a ne pas admettre la fibromyalgie sur la liste des affections longue durée. (9)

Par ailleurs, les débats sur la fibromyalgie ont fait intervenir, en Europe notamment, des questions
concernant les pressions (sociales) émanent des associations de malades d'une part et de laboratoires
pharmaceutiques d'autres part, certains voyant dans cette maladie un phénomene social servant des
intéréts particuliers, plus qu'un phénomeéene médical authentique. Aussi les traitements ont-ils été controlés,
['autorisation de mise sur le marché a été plusieurs fois refusée a des médicaments comme la pregabaline
ou la duloxetine dans l'indication spécifique de la fibromyalgie (alors qu'ils sont autorisés aux Etats-Unis et
qu'ils y font I'objet de publicités importantes). (8) Une position radicale extrait la fibromyalgie du champ de
la médecine : dans les années 2000, elle figurait encore au rang des « no-diseases » dans le British Medical
Journal(10) (11) (12) laissant imaginer le doute qui existait sur sa réalité médicale.

La position inverse, tenue par les associations de malades notamment, récusait des facteurs psycho-
sociaux a la fibromyalgie, forgeant le mot « fibrosceptique » pour définir les médecins qui ne croient pas a
la réalité des symptdmes, et invoquant des modifications neurologiques (et surtout pas psychiatrique)(8).

Le débat continuait sur I'utilité du diagnostic, entre ceux qui pensaient que les patients y gagnaient une
légitimité sociale et un soulagement, la proposition d'une prise en charge et la diminution des facteurs
aggravants, et d'autres que les patients y perdaient a travers le fait de se focaliser sur les symptomes, sans

développer des stratégies d'adaptation (voir conclusion). (13)

Puis un changement progressif : Au milieu de ces débats, une recherche intense a vu le jour, avec le
développement des centres de la douleur (aujourd'hui structures douleurs chroniques), la constitution de
connaissances spécifiques et nombreuses concernant la douleur chronique dans la discipline de I'algologie
qui préne un abord pluridisciplinaire. Si nous ne sommes pas en mesure d'expliquer les mécanismes en
détails, ni de disposons de molécules tout a fait satisfaisante, en revanche on comprend de mieux en mieux
I'installation de la douleur chronique et ses mécanismes d'entretien. Les recherches en neuroimagerie et en
IRMf en particulier, depuis les années 2000, affinent progressivement notre compréhension de la douleur,
et ont montré chez les douloureux chroniques des déreglements de la perception douloureuse au niveau
central. S'ils ont été, selon I'lnserm, un tournant dans la considération de la fibromyalgie(14), ils sont

insuffisants a faire cesser tout débat a son propos, et posent d'autres questions, que nous verrons plus loin.

[.3 Fibromyalgie et psychiatrie : des liens fréquents.

La fibromyalgie présente effectivement des liens importants avec des facteurs de stress psychosociaux, ce
qui amene fréguemment les patient.es souffrant de fibromyalgie a rencontrer des spécialistes en santé
mentale, psychiatre ou psychologue. Ces liens sont les suivants : les patient.e.es fiboromyalgiques ont plus

fréquemment traversé des événements de vie douloureux voire traumatiques dans l|'enfance, des



maltraitances psychologiques, des violences physiques ou des violences sexuelles. (15) En cohérence avec
ces données, des études portant sur les troubles de I'attachement dans la fibromyalgie montrent qu'un
mode d'attachement insecure majore le risque de fibromyalgie (16)(17)

Au regard de ces difficultés précoces, il n'est pas étonnant que la fibromyalgie soit associée, comme
le reste des pathologies douloureuses chroniques, a d'importantes comorbidités, psychiatriques en
particulier : - a I'anxiété/stress : on voit jusqu'a 7 fois plus de troubles anxieux chez les patient.e.s
fibromyalgiques qu'en population générale. Tout comme pour la dépression, la prévalence de l'anxiété est
trés importante, entre 25 % et 35 %. Par ailleurs, quasiment 50% des patient.e.es souffrant de fibromyalgie
présentent des symptdmes communs avec I'état de stress post-traumatique. La douleur et I'apparition de la
fibromyalgie peut résulter d'un ESPT, ou bien constituer I'événement traumatique en soi.(15), (18)

- a la dépression : les études retrouvent deux fois plus d'épisode dépressif caractérisé en prévalence vie-
entiére chez des patient.e.s fiboromyalgiques (42%) qu'en population générale (19%) (20) De nombreuses
hypotheses concernant ce lien ont été évoquées, que la douleur occupe la fonction de dépression masquée,
que la dépression soit réactionnelle a la douleur chronique, ou bien que douleur et dépression partagent
des facteurs étiopathogéniques communs. (21) (Cette derniére hypothése a conduit certains auteurs a
regrouper la fibromyalgie dans le « spectre des troubles affectifs », avec la dépression, les troubles anxieux
et certains troubles fonctionnels.(22)avec une possibilité d'une prédisposition familiale(25) sans que les

études génétiques ne retrouvent d'éléments clairs en faveur d'une étiologie univoque.(24) )

Précisons par ailleurs qu'aucune structure de personnalité ne semble étre liée a la fibromyalgie,
bien que selon certaines études on puisse voir une sur-représentation des personnalités obsessionnelle-
compulsive (23,3%), évitantes (10,7%) et passives-agressives (10,7%) dans la fibromyalgie(16). Il a été
montré que les profils de personnalité ou de structure psychopathologique ne montraient de différence sur
les criteres symptomatiques de fibromyalgie : ni sur la durée, ni sur l'intensité des symptémes. (25)

Pour finir, une tendance importante a l'alexithymie est retrouvée chez les patients souffrant de
fibromyalgie, toutes personnalités confondues. Ces patients semblent, dans une proportion importante
(40% contre 8% en population générale) en difficultés pour identifier et verbaliser leurs émotions, ont des

capacités d'imagination restreinte et un mode de pensée centré sur |'extérieur.(26)

I.4 La Fibromyalgie et la question de la variabilité des symptomes :

Nous l'avons vu, les facteurs de stress psychosociaux dans I'enfance sont des facteurs de risques de
développer une fibromyalgie. C'est un premier lien, un lien historique. Le deuxieme lien, instantané cette
fois, réside donc dans I'association de troubles thymiques avec la fiboromyalgie. Mais ce deuxieme lien,

entre fibromyalgie et trouble anxieux ou dépressif, semble étre plus qu'une association, une co-occurence.



C'est également un lien d'interdépendance, c'est a dire que les symptémes cardinaux de la fiboromyalgie :
douleur, fatigue et sommeil, sont connus pour dépendre de I'état émotionnel du patient, de son contexte
affectif, ce qui est également le cas dans la douleur aigue non pathologique. Ainsi des émotions négatives
(colere, dégout, peur, tristesse) augmentent la perception douloureuse et la sensation de fatigue, chez des
patients fibromyalgiques comme chez des sujets sains, alors qu'une émotion intense avec sensation de
danger imminent supprime douleur et fatigue.(27) (28) L'intensité du stress est corrélé également a
I'intensité des symptomes percus dans la fibromyalgie. (29) Ainsi il existe des facteurs de risque
« psychosociaux », il semble également exister des facteurs d'entretien « psychosociaux ».

Ces particularités contribuent aux difficultés rencontrés par médecins et patient.es fibromyalgiques
lors du suivi, et aux débats sur son statut. La douleur et la fatigue sont essentiellement subjectifs, il faut
donc se baser sur ce que le patient rapporte, exprime dans ses mots ou son comportement et non pas sur
ce que le médecin observe. Ceci est contraire a |'attitude médicale habituelle, et participe sans doute du fait
que la fibromyalgie semblait en 2007 étre considérée par les médecins généralistes anglais comme la
« moins noble des maladies » (la plus noble étant, selon le méme sondage, l'infarctus du myocarde(30)).

Ces questions sont éclairées par les avancées dans la compréhension des mécanismes directs ou
indirects qui relient épisodes stressants et apparition de douleurs chroniques. C'est pourquoi nous avons
choisi de faire figurer dans ce travail la bréeve partie fondamentale qui suit, exposant certaines
connaissances, hypotheses et questionnements sur la nature des phénomeénes douloureux. Ces travaux et
hypothéses nous permettront d'appuyer la nécessaire transition vers un cadre explicatif qui dépasse un

dualisme corps-esprit ne convenant pas a la fiboromyalgie.

[I. DOULEUR ET SENSIBILISATION, PASSAGE A LA CHRONICITE.

[I.1 Définitions
La définition actuelle de la douleur, revue a I'été 2020 par I'lASP (International Association for the Study of
Pain) est la suivante : « Une expérience sensorielle et émotionnelle désagréable associée, ou
ressemblant a celle associée, a une lésion tissulaire réelle ou potentielle (31) et selon la classification
internationale des maladies, la douleur chronique est une douleur qui dure ou réapparait pendant plus de
trois mois. Cette définition de la douleur met de la distance entre Iésion et ressenti douloureux. En effet, les
connaissances actuelles montrent que si la douleur n'est pas un sens, en revanche la douleur a du sens. Elle

n'est pas le miroir exact du stimulus.

[1.2 La douleur et le stress d'un point de vue évolutif.
La douleur n'est pas une acquisition récente dans |'évolution, et nous la partageons avec de

nombreux représentants du regne animal (32). Elle est définie sur un plan évolutif comme la sensation qui



nous prévient d'une lésion. L'un des roles (principaux) du cerveau est de favoriser les comportements de
survie, et la douleur y participe. Dés I'entrée du message nociceptif, une cascade d’événements qui va des
plus primitifs (réflexe musculaire, fuite) aux plus élaborés (analyse de la dangerosité, analyse du contexte,
références biographiques et culturelles, contréle de I'émotion...) survient avec une organisation temporelle
qui commence par la fuite, la syncope, ou le cri, et finit par le contréle ou I'acceptation (33). Cette cascade
d’événements est particulierement complexe. Les données neurobiologiques indiquent que l'information
douloureuse, lors de son intégration au niveau cérébral et aprés avoir convergé au niveau médullaire,
effectue une grande divergence pour aller se mettre en relation avec de nombreuses structures, dessinant
un « systeme douleur » a l'architecture trés complexe(34) et confirmant le lien empirique, expérimental et
statistique observé entre douleur et émotion. L'information nociceptive au sein de ces structures a perdu
tout caractere somatique (localisation). Elle est au centre de structures activés également par le stress, qui
ont a voir avec l'attention, les émotions,(35) I'anticipation, le contrdle cognitif... dans une unicité
fonctionnelle : c'est a dire pas seulement des réseaux neuronaux en communication les uns avec les autres,
comme le voudrait I'approche psychosomatique qui reste dualiste, mais les mémes réseaux neuronaux. |l ne
semble pas y avoir de séparation du stress en fonction d'une origine corporelle ou psychosociale.(36)

Ces données et d'autres ont conduit a la théorie que la douleur participe a I'établissement du
schéma corporel par une sorte « d'auscultation permanente » du corps, et surtout fait partie d'un systeme
plus vaste ayant pour fonction adaptative de détecter tout événement nouveau, saillant.(32) Des
événements nociceptifs qualifiés de nouveaux par rapport a ceux mémorisés engagent un processus
d'attention, de priorité, sur exprimant leur perception, en les faisant émerger comme désagréables et
douloureux. L'information nociceptive enclenche une évaluation globale de la situation, avec des systemes
facilitateurs de la douleurs, (37) et des systemes de contréle de la douleur. Ces systemes de contréle
descendant (du cerveau vers la moelle épiniére) soit proviennent du tronc cérébral et s'activent
automatiquement en cas de douleur (cf plus bas) ou proviennent via le thalamus de régions corticales, et
sont impliqués dans le controle cognitif. (38) Ce systéme de détection implique que « tout facteur qui
contribue a augmenter le caractére nouveau de la douleur a la capacité d'amplifier la réponse de notre

cerveau a une information nociceptive. »(33)

1.3 Douleur et stress, dynamique dans le temps

Pour tenter de modéliser les pistes de compréhension qui font évoluer la douleur vers la chronicité,
en particulier dans la fibromyalgie, nous allons tenter schématiquement de voir la dynamique des processus
douloureux et des processus de stress dans le temps.

11.3.1 Une douleur localisée induit d'abord une anesthésie de tout le reste du

corps.



Au moment de la transmission d'un stimulus nociceptif intense vers le cerveau, des voies
descendantes issues de noyaux du tronc cérébral déclenchent une analgésie, médiée par des opioides
endogénes, de tout le reste du corps ( ces voies ont été appelées « contrdles inhibiteurs diffus nociceptifs »
(3) ou CIDN). La fonction présumée de cette opération d'analgésie est multiple :

* Attirer I'attention sur une blessure localisée. Il s'agit d'une stratégie physiologique répandue :

I'inhibition latérale. Pour reprendre une image, il s'agit d'un mécanisme qu'on peut assimiler a

« I'orateur qui demande silence dans I'assemblée ».(40)

* Empécher un envahissement douloureux en cas de polytraumatisme ou de blessure étendue,
chaque lésion inhibant l'autre.(41)

Ce mécanisme rentre plus largement dans une stratégie de réponse au stress, puisqu'il existe une activation

de ces mémes voies en cas de stress non douloureux (analgésie induite par le stress)(42). La puissance de

cette analgésie est dépendante de l'intensité du stimulus, et persiste dans le temps apres la période du

stimulus nociceptif.

11.3.2 Une vulnérabilité secondaire a la douleur.

Dans un second temps, une douleur occasionne des mécanismes d'hypersensibilité par
sensibilisation au site, mais également générale, de tout le corps. Cette hypersensibilité ne signifie pas une
douleur. Elle signifie que si nous sommes blessés de nouveau a n'importe quel endroit du corps, le ressenti
douloureux sera plus intense. Il existe donc physiologiquement une phase apres une douleur, qui associe
allodynie (douleur pour un stimulus normalement indolore) et hyperalgésie (douleur exagérée a un stimulus
normalement douloureux) (43) (44) par un mécanisme de sensibilisation centrale.

Cette hypersensibilité persiste une fois que la lésion douloureuse est guérie, sous forme de trace,
préfigurant la notion d'une mémoire de la douleur. Ce qui amene certains chercheurs a penser qu'on ne
revient jamais a I'état initial, « guérir n'est pas revenir » (45) Certaines études vont dans le sens d'une
persistance a trés long terme de ces mécanismes d'hypersensibilités secondaire dans le cas de douleurs
survenant to6t dans I'existence, lors de période critiques. (46,47) La douleur du nouveau-né a été longtemps
rendue supportable par le fait qu'il ne parle pas, mais elle est désormais prévenue et considérée. Lorsqu'on
blesse un nouveau-né, les études indiquent qu'il conserve localement une zone douloureuse hypersensible
et également une hypoalgésie sur le reste du corps. La notion de potentialisation a long terme (PLT) illustre
cette apprentissage précoce. Ces études ont montré de maniéere expérimentale qu’il existe une douleur du
corps active et sensible « en amont du langage et de la conscience réflexive, la maturation de I’hippocampe
se faisant autour de deux ans ». Avec l'avancée en age, cette mémoire du corps s'intégre a des schémas plus
complexes, cognitifs. (45) Mémoire implicite (du corps), mémoire épisodique (des contextes) et mémoire

sémantique participent toutes trois aux traces de la douleur. (48)



11.3.3 Voies du stress et voies de la douleur : similitudes dans les modeles

animaux : les deux induisent une sensibilisation centrale

Douleur, peur et stress ont de nombreuses similarité biologiques ('augmentation de I'adrénaline
notamment). Certains auteurs comparent l'apparition de la douleur aigué a une attaque de panique (49). Les
modeles expérimentaux humains sont difficiles a mettre en place pour des raisons éthiques, il s'agit ici de
modeéles animaux dont les résultats doivent étre interprétés avec prudence chez I'homme, mais qui
permettent d'éclairer certaines hypotheses.

Un individu (rat) soumis a une situation de stress sans lésion douloureuse et un individu soumis a
une lésion douloureuse, vont réagir de la méme maniére dans le temps : une premiere phase d'analgésie de
tout le corps induite par le stress, puis une deuxieme phase, plus longue (plusieurs semaines dans les
modeles animaux), de récupération pendant laquelle I'organisme est dans un état d'hypersensibilité
douloureuse.(50) C'est a dire, encore une fois, un état de vulnérabilité a la douleur de tout le corps. Un
stress préalable augmente les effets d'une blessure, notamment la phase de vulnérabilité secondaire. Une
blessure préalable augmente les effets du stress, notamment la phase de vulnérabilité secondaire. (51)

Cette vulnérabilité, dans une perspective(45) évolutive pourrait avoir été sélectionnée pour
favoriser un comportement de prudence secondaire a une blessure ou un stress. Toute nouvelle blessure ou
stress pendant cette période semble rallonger la période de récupération / vulnérabilité a la douleur. (41)

Ces mécanismes de vulnérabilité secondaire aprés une premiére phase d'analgésie étant médiés par
des opioides endogénes, ils aménent de nombreux auteurs a réfléchir a la pertinence de Il'antalgie par
opiacés a long terme. Les modeles animaux vont dans ce sens. (52)(54 Certaines études chez I'humain vont
également dans le sens, aprés l'effet antalgique, d'une vulnérabilité iatrogene a la douleur lors d'un

traitement par morphiniques.(53)

11.3.4 Douleur, stress et empathie : des maladies contagieuses ?

Par ailleurs, le rat étant un animal social, il a été exploré dans les mémes études la relation entre
douleur/stress et socialité : (54) Un compagnonnage avec un animal qui souffre lui-méme de douleur
chronique, ou bien qui est stressé, induit en 3-4 jours chez un individu une vulnérabilité latente a la
douleur. Pour alimenter ces réflexions, certaines expériences chez I'étre humain montrent des activation
des systéemes d'inhibition du tronc cérébral (CIDN) a la simple de vue de soi-méme (en vidéo) ou de

guelgu'un avec qui on a une relation affective proche, ayant un comportement visiblement douloureux. (55)

11.4 Modele explicatif pour la fibromyalgie ? (56)



Pour certains auteurs, l'installation de la fibromyalgie dans laquelle on retrouve a la fois des
anomalies périphériques (des cellules musculaires comme des fibres nociceptives) et centrales tant au
niveau de l'intégration du message nociceptif qu'au niveau des voies descendantes(57) peut s'inscrire dans
une conception temporelle de charge allostatique progressivement croissante(45). L'allostasie est une
amélioration du concept d'homéostasie développé par Claude Bernard, qui ne considéere des fluctuations
autour d'un milieu intérieur stable, avec des mécanismes régulateurs. Elle y rajoute la dimension du temps,
et donc celle de la mémoire d'un organisme, présentant lors d'un changement un nouvel équilibre
adaptatif « entrées-sorties », qui peut se manifester par une vulnérabilité latente. Ainsi I'adaptation
prolongée a un environnement stressant aurait pour prix une « charge allostatique » et ces organismes, tout
en maintenant un fonctionnement en apparence normal, deviennent de plus en plus vulnérables a un

passage a la douleur chronique.

I1.5 Douleur et anticipation, un controle central ?

Ces phénomenes d'analgésie induite par la douleur ou le stress ne résument pas |'expérience et le
ressenti de la douleur. En effet ils semblent eux-méme sous controle : le sens global dans lequel se déroule
cette expérience conditionne ce phénomene d'analgésie. Des études (58)ont montré que I'anticipation de
I'effet d'analgésie du reste du corps lors d'une blessure (CIDN) augmente cet effet, alors que I'anticipation
inverse supprime ce mécanisme physiologique, y compris au niveau neuronal. Pour les patients
fibromyalgiques, dont on a vu que ce mécanisme descendant inhibiteur était dysfonctionnel, (57) les
mémes chercheurs se sont demandés si l'anticipation de I'analgésie pouvait « relancer » ce contréle
inhibiteur. Ils ont montré(59) que si l'anticipation changeait de nouveau la perception subjective de la
douleur, indiguant selon eux l'activation de la voie de contréle en provenance du cortex/thalamus, en
revanche l|'activité anormale des CIDN était inchangée. Ils concluent en disant que dans la fibromyalgie,
I'analgésie induite par I'anticipation positive restait possible, mais par une autre voie que les voies venant
du tronc cérébral.

Ces observations, selon certains auteurs, montrent combien notre douleur, que ses mécanismes
soient normaux ou altérés comme dans le syndrome fibromyalgique, est manipulée par « notre vécu, notre
expérience et nos attendus personnels ». lls en concluent également que toute stratégie antalgique, y
compris médicamenteuse, implique I'adhésion du patient pour étre efficace. (40) rendant hasardeuse toute
prévision : « aucun modele n'est possible car les significations de la personne douloureuse médiatisent en
permanence l'incidence des molécules ». (40)Certains auteurs résument le processus allant de la
nociception a I'expérience consciente de la douleur en trois niveaux : texte, contexte et subtexte(48),
correspondant respectivement a I'information douloureuse, a son analyse contextuelle et émotionnelle, et

aux processus de réaction et de régulation cognitive(60). Il existe des boucles de rétroaction entre ces trois
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niveaux, ce qui signifie que le chemin de I'information n’est pas a sens unique. Les processus psychiques et
cognitifs interviennent tout au long du parcours et influencent l'information en amont. Cette image
textuelle résonne avec les théories de I'approche narrative, dont l'application dans la fibromyalgie reste le

principal sujet de ce travail.

I1.6 Conclusion et transition :

Les données biologiques confirment que la fibromyalgie est une maladie qui semble favorisée par la
répétition chronique de situations stressantes pour |'organisme, tout particulierement par des douleurs et
stress survenues précocément dans l'existence(61), avec une sensibilisation centrale progressive a la
douleur, ainsi qu'une « déprogrammation » périphérique(57). Elle s'installerait a I'occasion d'un événement
ou par usure, sous la forme d'une rupture d'un équilibre avec une charge allostatique élevée. Le traitement
antalgique par morphinique a long terme pourrait également aggraver un processus de vulnérabilité
acquise. Sinous avons pris le parti de faire figurer dans ce travail sur la fiboromyalgie cette partie
fondamentale, c'est d'une part pour montrer comment nos connaissances laissent entrevoir I'absence de
distinction entre le corps et I'esprit : la douleur et le stress étant en partie confondus, partageant les mémes
réseaux et ayant les mémes effets. L'éducation du patient fibromyalgique et une information minimale sur
ces mécanismes de la douleur sont considérés indispensables, pour réduire les peurs, les croyances et les
comportements de santé inadaptés.(64) Les débats qui animent la question des douleurs chronique sont
révélateurs d'une persistance en particulier dans le monde médical, mais dans la société au sens large, d'un
dualisme ancien entre ce qui reléve de I'esprit et ce qui reléve du corps, les deux étant supposés étre
soumis a des régles différentes. Ainsi donc, reconnaitre a la fibromyalgie un statut d'affection médicale
somatique classique, méme résultant de facteurs de risque psycho-sociaux, faisait craindre a certains
['augmentation in fine du nombre de patient.es fibromyalgiques. Elle faisait également craindre d'enfermer
le patient dans un destin de douleur en méconnaissant le caractére variable de la douleur en fonction des
émotions, déresponsabiliser le patient et prendre le risque de le focaliser sur les symptémes, rentrer dans le
processus vicieux de la plainte chronique, et donc prendre le risque de majorer les douleurs et la fatigue.

A l'inverse, reconnaitre la fibromyalgie comme une affection a point de départ et d'arrivée
psychique et ne voir les douleurs que sous I'angle de la variabilité émotionnelle, peut conduire a penser que
le patient déprogrammé, sensibilisé et dans cet état d'hyperalgésie pourrait faire cesser ses douleurs en
faisant une psychothérapie, en changeant son mode de vie, ou en déplacant son attention. Ce discours est
aussi celui qu'un manque d'efforts ou de volonté est principalement en cause dans la fibromyalgie, ou bien
que la plainte douloureuse ne sert que des objectifs relationnels (bénéfices secondaires). C'est empécher
pour le médecin des mécanismes empathiques qui permettent de comprendre |'expérience du patient,

prendre le risque de la stigmatisation, rajouter I'exclusion aux douleurs, alimenter un vécu d'injustice chez
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le patient. C'est donc également prendre le risque de majorer les douleurs et la fatigue.

Ces deux positions radicales impliquent de prendre une autre position, non dualiste, qui correspond
a nos connaissances fondamentales. Il est intéressant de voir la fagcon dont la douleur et la douleur
chronique, par leur nature particuliere, nous obligent a penser au dela de ce dualisme, et selon des
nouvelles régles ol psychologie, sociologie et biologie se rejoignent pour expliquer le fonctionnement d'un
individu.(63).

D'autre part, nous avons conclu cette partie fondamentale sur la question du sens de la douleur, sa
variabilité en fonction de I'anticipation positive ou négative, en fonction de la sociabilisation, ce qui nous
ouvre a un autre aspect : En parallele des recherches sur des modeles explicatifs, il parait important de
s'intéresser au sens que revét pour un patient fiboromyalgique I'expérience de sa maladie, voire d'évaluer de
quelle maniére ce sens pourrait changer. Dans la prise en charge de la douleur chronique, il est souvent
rappelé que l'important n'est pas de guérir les douleurs d'un patient, ce que nous ne savons pas encore
faire, mais plutét de changer son point de vue, ses dispositions, par rapport a la douleur. C'est I'objectif que
se donne la SFETD, ainsi que la plupart des abords psychothérapiques (64) étudiés dans la douleur
chronique (les thérapies cognitives et comportementales, les thérapies d'acceptation et d'engagement,
I'hypnothérapie(65), ...)

Ce qui nous paraissait intéressant dans les techniques proposées par I'approche narrative que nous
allons maintenant voir, c'est justement la concentration exclusive sur le sens que donne le patient a son
expérience, et sur le rapport qu'il entretient avec un probléme, laissant complétement de c6té un modéle
explicatif qui ne soit pas celui du patient. L'approche narrative, située dans le champ des psychothérapies,
est née en Océanie. Les premiers articles sont publiés dans les années 1980 par deux thérapeutes : Michael
White en Australie et David Epston en Nouvelle Zélande. Elle fait partie des approches de psychothérapie
qui se destinent a la santé mentale mais trouvent leur origine dans les sciences sociales, s'inspirant
largement de la pensée anthropologique du XXéme siecle. La diffusion des articles et ouvrages a propos de
la thérapie narrative s'est faite progressivement, et, a I'heure actuelle, elle est étudiée et pratiquée
principalement dans le monde anglo-saxon, dans des champs divers : en santé mentale, en thérapie
individuelle ou familiale. Faisant une place exclusive au vécu de I'expérience par le patient, il nous paraissait
intéressant d'évaluer son application aux patient.e.s atteint.e.s de fiboromyalgie, pour les raisons que nous
avons vues. Il s'agit de déterminer si I'approche narrative pouvait étre un outil effectif pour le psychiatre. La

partie théorique suivante tente d'approcher la pensée des thérapies narratives.

[ll. LAPPROCHE NARRATIVE : ABORD THEORIQUE
De la méme maniere que la douleur n'est pas le reflet du stimulus, la perception qu'a I'homme de la
réalité n'est pas le reflet de faits objectifs. C'est une idée ancienne chez les philosophes, mais qui a pris un

poids considérable grace aux réflexions de I'anthropologie moderne et de I'étude approfondie de cultures
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différentes au cours du XXéme siecle. Ces observations ont confirmé que la connaissance humaine, y
compris les faits scientifiques, ne constitue ni une représentation « vraie », ni le reflet fidele d’une réalité
indépendante et « ontologique ». Cette idée a eu de nombreuses implications en psychothérapie, et

constitue une donnée, un postulat, pour de nombreuses approches. (2).

.1 Héritage des sciences sociales en santé mentale: la réalité est une
construction,

La généalogie de l'approche narrative est riche et nous ne pourrons pas détailler toutes ses

influences, seulement les principales. Il ne s'agit pas ici d'évaluer la validité des théses mais simplement de

les exposer pour situer I'approche narrative dans I'histoire de la pensée.

m.1.1 La pensée systémique :

L'approche narrative est souvent rapprochée du courant de pensée systémique, au c6té d'autres
courants en psychothérapie, en particulier les thérapies bréves et thérapies familiales. White et Epston
étaient tous deux initialement des thérapeutes familiaux. Les principaux apports de la pensée systémique
dans le champ de la santé mentale sont dus a Gregory Bateson, anthropologue et zoologue américain. Dées
les années 1950, il travailla a développer des collaborations entre anthropologues, psychiatres et
thérapeutes, empruntant également aux mathématiques la théorie cybernétique. Cette théorie réfute
schématiguement un modéle de causalité linéaire selon lequel « une cause donne un effet », et lui préfére
une causalité circulaire, donnant lieu par la suite au concept de rétro-action par exemple. Ces notions et ces
travaux collaboratifs, appliqués a la santé mentale, ont donné naissance a de nombreux modeles
thérapeutiques basés sur la communication et la prise en compte des systemes relationnels dans lesquels le
patient est inclus (famille, société) pour expliquer les troubles qu'il présente. Les travaux de Bateson ont

fortement influencé White.(67)

I1.1.2 Courants de pensée : constructivisme et constructionisme social. (68)
1.1.2.1. Réalité
La réalité est considérée ici comme la connaissance qu'on a du monde.
Jusqu'aux années 1980, la pensée systémique pouvait accepter qu'il existe une réalité objective a I'extérieur
de l'individu. Les systemes avaient simplement une logique qu'il suffisait de percer a jour pour régler le
trouble qui pesait sur le patient en thérapie. La pensée systémique elle-méme a opéré un virage et une
conception constructiviste s'est installée (69) inspirée des travaux du physicien Heinz von Foerster(70) qui a
insisté sur la relation entre systéme observateur et systéme observé, montrant que ces deux systemes
étaient inséparables. Cette place faite a I'observateur a été appelé la seconde cybernétique.

Dans la « Construction Sociale de la Réalité » publié en 1966 et récemment retraduit en frangais,
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Berger et Luckmann étudient la maniere dont les étres humains fabriquent la connaissance. Cette analyse a
fait date en sociologie.(71) Cette construction se fait en trois étapes: Un phénomeéne est d'abord
externalisé dans l'interaction entre individus a travers le langage (externalisation), puis il devient
progressivement un « fait social » (objectivation ou réification), puis il est internalisé (internalisation) par les
individus. A la fin de ce processus, ce phénoméne construit socialement donne pour les individus la
sensation d'étre réel. White, dans une mise en perspective anthropologique, précise que les réalités sont
négociés entre les communautés, et distribuées au travers de ces communautés.(72) Réalité et
communauté vont de pair. Chaque communauté a donc une réalité, qui n'est pas plus proche de « la
réalité » qu'une autre. C'est une des pensées fortes de |'anthropologie moderne, qui ne place pas les
progrés scientifiques et technologiques des sociétés modernes dans d'autres catégories de connaissances,
permettant donc une remise en perspective.

Ce mouvement constructiviste est allé plus loin en effet du point de vue épistémologique quant a la
place de la connaissance, y compris celle produite par la recherche scientifique, en annongant que le
chercheur (précisons que ces auteurs étaient eux-mémes chercheurs en biologie) n'avait besoin pour
développer des connaissances que d'une communauté d'observateurs dont les déclarations forment un
systeme cohérent, mais pas d'un objet en soi. (73) Tout ce que nous considérons réel est construit
socialement, rien n'est réel tant que les hommes ne s'accordent a dire qu'il en est ainsi(74) L'approche

narrative s'inscrit donc tout a fait dans ce « renoncement a I'épistémologie du vrai » dont parle Elkaim. (75)

[1.1.2.2 Identité

L'identité est considérée ici comme la connaissance qu'on a de soi, et l'identité est soumise aux
méme régles que la réalité. (69) Ce sont des théories non-structuralistes de l'identité, sur lesquelles
I'approche narrative s'aligne : il n'y a pas de structure interne a l'identité. (66) L'identité se construit dans
une relation, et cette relation est l'identité. S'il est convenu que c'est a travers le langage que le sens de soi
est construit, et les actions et expériences rendues sensées, alors c'est un processus qui doit avoir lieu entre
des gens. (66) Pour Von Foerster, ceci implique une dimension d'éthique relationnelle du travail
thérapeutique, accordant une place essentielle au tiers qui met en relation I'autre et soi-méme.
Avec l'anthropologie d'Edward Bruner (76) I'approche narrative s’intéresse a la maniére dont les sociétés,
dans une dimension collective, construisent des narrations, sortes d’« idées a la mode » qui fagonnent leur
destin et leur identité en tant que peuple, et par |a les existences et les identités des individus qui les
composent. A I'échelle de l'individu, ceci a été étudié par Kenneth Gergen, psychologue, qui développera
plus tard les théses constructivistes dans un nouveau courant - le constructionnisme social. (6) Celui-ci fait
une place majeure au langage et au récit. Ceci préfigure I'approche narrative : L'identité est produite par
des narrations (histoires, récits) issues d'échanges communs. Ces récits identitaires renvoient a des relations

sociales bien plus qu'a des choix individuels.(77)
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Les thérapeutes systémiques ont donc découvert que la construction mutuelle du récit que I'on fait
du réel compte plus que la recherche de la vérité ou de la réalité, ce qui a plusieurs implications dans le
champ de la santé mentale :

* Une thérapie réussie n'implique pas que le thérapeute ait eu raison, mais que les réalités ou

I'identité qu'il a contribué a construire avec le patient soient fonctionnelles.

* Son intervention consiste donc a élargir le champ des possibles plus qu'a faire surgir une vérité.
* La responsabilité du thérapeute dans la construction de la réalité de son patient implique une
concentration sur I'éthique relationnelle dans la thérapie.
« Le monde » ou « l'esprit » appartiennent donc a des pratiques de discours qui sont susceptibles d'étre

contestés et négociés dans le langage.

[1.1.2.3 Langage
La place du langage dans cette idée constructiviste est tout a fait fondamentale.

Le langage n'aurait pas été inventé par un sujet pour appréhender le monde extérieur, il serait devenu pour
les étres humains entre eux ce qui structure leur réalité commune, permettant sur le plan évolutif la
cohésion sociale de groupes plus grands. Autrement dit le langage est le moyen par lequel le sens est créé.
(78) La construction sociale de la réalité se fait donc d'abord et principalement par le langage. Une des
implications de cette pensée importante encore en approche narrative réside dans la question du pouvoir.
Ceux qui occupent des positions privilégiées dans les sociétés humaines voient leur capacité a nommer les
choses, les phénomeénes, (naming) mieux soutenus par la communauté, et ont donc nommé et validé, dans
I'histoire, des réalités plutot que d'autres. (66) Les effets qu'ont ces « idées » donnant naissance au réel
entre les hommes, par le langage, sont considérables. Michel Foucault (cf partie 4.3) avance que lorsque
des compréhensions particuliéres commencent a ressembler a la réalité, ou sont percues comme le « sens
commun », elles acquierent la capacité de modeler et influencer les vies. (79)

Ainsi pour I'approche narrative : 1) Les réalités sont des constructions sociales et relationnelles.

2) Iy ade multiples facons de décrire et classer la réalité.
3) Le savoir est une construction, et se construit a travers le langage.
4) Les réalités sont organisées et maintenues a travers des récits, qui ont des effets importants.

5) Il n’y a pas de vérité essentielle(80).

1.2 La métaphore narrative de la réalité, de J. Bruner :
Cette pensée que notre connaissance de soi ou du monde se fait en relation, et a travers le langage,

par la construction de narrations (récits, histoires) est résumée et développée a I'échelle individuelle dans
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les travaux de psychologie cognitive de Jérome Bruner, sous la forme de |'analogie littéraire ( ou métaphore
narrative ). Cette analogie permet d'aborder plus précisément le sens que les gens donnent aux
événements qu'ils vivent. L'approche narrative admet une définition simple d'une histoire (récit, narration):
* Des événements
* reliés en séquence
* atraversle temps

. par un theme.(81)

La métaphore narrative est une analogie de structure entre I'expérience subjective de I'existence
des étres humains et les narrations qu'ils produisent : les récits, les histoires.(82) Elle propose que les
expériences que nous faisons, pour qu'elles aient un sens, doivent étre transformées ou rangées dans des
récits. Les « expériences » en question sont entendues dans une définition large, allant de perceptions
sensorielles uniques et isolées jusqu'a des séquences complexes d'interactions / émotions / actions.

L'existence d'un individu selon la métaphore narrative, dépend d'un ensemble de nombreuses
histoires évoluant en paralléle, dans lesquelles cet individu range ses expériences et qui lui permettent de
les interpréter pour leur donner du sens. Pour White, I'intention n'est pas de suggérer que la vie n'est qu'un
simple texte, mais qu'on peut trouver des paralléles entre la structure des textes littéraires et la structure de
la création de sens dans la vie quotidienne.(83)

Cette multiplicité des histoires implique également qu'une méme expérience, un méme événement,
peut étre rangé dans plusieurs histoires, et son sens sera alors différent. Cette multiplicité des histoires est
illustrée de maniére simple par Pierre Blanc-Sahnoun : Si notre petite fille de 6 ans nous demande de lui
raconter notre weekend (une expérience) et que notre meilleur ami nous fait la méme demande, nous ne
nous servons pas de la méme histoire pour rendre compte de cet événement(84).

Le temps est un facteur important d'une histoire, qui a un début (le passé), un présent (I'existence)
et une fin (ce qu'on attend du futur).Ainsi, dans le cadre de la métaphore narrative, /'interprétation des
évenements courants est autant modelée par ce qu'on attend du futur, qu'elle est déterminée par le passé.
(85) L'intention d'un patient, c'est a dire ce que le patient visait dans le futur en agissant d'une certaine
maniére, est donc particulierement prise en compte en thérapie narrative, plus que le résultat d'une action.

Les praticiens de I'approche narrative précisent que les histoires fagonnent activement la vie, et ont
des effets réels, elles ne sont pas seulement des descriptions de la vie(66). Brooks dit que « nous nous
situons a l'intersections d'histoires non encore finies ».(86)

Le prix du sens : Ces histoires conférent donc du sens a notre existence, permettant un sentiment
de signification et de continuité, mais ceci a un prix : les récits ne peuvent jamais englober toute la richesse
de notre expérience vécue, et l'expérience de la vie est plus riche que le discours(83). Ou, pour reprendre la

maxime de Korzybski, « une carte n'est pas le territoire ».
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Ainsi selon Bruner les informations innombrables que nous percevons, les expériences que nous
faisons lorsqu'elles ne sont pas "triées et rangées" au sein d'histoires préalables, ne sont simplement pas
prises en compte. Bruner explicite ceci en écrivant : Ce n'est pas que nous ayons au départ un ensemble de
données, les faits, et que nous devions ensuite construire une histoire pour en rendre compte. Les structures
narratives que nous construisons ne sont pas des récits secondaires mais des récits primaires qui établissent

ce que l'on prend en compte comme données.(87)

1.2.2 Représentation des histoires et ambiguité : nous réinterprétons nos

histoires.

Bruner, apres avoir défini ainsi la métaphore narrative, s'intéresse a la dynamique de ce processus
de mise en sens de I'expérience au travers d'histoire. La réalité se construit dans la relation, et une histoire
ne peut se maintenir et garder sa fonction de fabrication de sens, que si elle est racontée, ou représentée
aupres d'un autre, a travers le langage. Dans cette représentation, certains aspects choisis de |'expérience
sont exprimées. Lorsque nous racontons nos expérience a travers une histoire, nous sommes a la fois les
lecteurs et les auteurs de cette histoire. Bruner s'appuie sur des travaux concernant la structure des récits,
dans la littérature, cherchant a savoir ce que ces narrations extériorisées, fictions élaborées de tout temps
par les hommes peuvent nous apprendre sur ces « narrations intériorisées » qui donnent du sens aux
expériences des hommes et des communautés.

Une de ces observation concerne I'ambiguité d'un texte : il y a dans chaque histoire des interstices,
des « blancs » qu'il appartient au lecteur de remplir. Chaque texte présente, selon W. Iser théoricien de la
littérature, un certain degré d'ambiguité(88) qui demande au lecteur de s'engager dans la mise en scéne de
sens, sous la conduite du texte. Ces blancs font appel a l'imagination et a I'expérience vécue, ce que
confirment les travaux anthropologiques. (76) Ceci permet a Bruner de conclure que le don d'un grand
écrivain a son lecteur, c'est de faire de lui un meilleur écrivain. (89) Ainsi le lecteur est aussi auteur, et
recevoir une histoire est un procédé actif. Chaque fois que nous utilisons nos narrations pour interpréter
une expérience, et que nous la racontons, nous sommes dans la méme position d'auteur/lecteur que
lorsque nous lisons un récit. S'il arrive que nous fassions plusieurs fois le méme récit d'une expérience, son
sens change néanmoins avec le temps. De la méme maniére que deux lectures d'un méme texte ne sont
jamais identiques. Cette indétermination, cette ambiguité du texte de nos histoires autorise « toute une
gamme d'actualisations ». (82) En fonction de cette actualisation de nos histoires, nous vivons nos
expériences différemment. Les troubles en approche narrative ne sont pas pensés en termes structurels
mais en termes dynamiques, c'est a dire : |'état des récits d'un patient a un moment donné. Selon
Bruner, ce qui permet de remplir ces blancs, et de créer une cohésion et du sens malgré I'ambiguité, c'est

I'imagination. C'est de cette maniere qu'en approche narrative, la construction d'histoires alternatives va
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étre faite, en autorisant aux histoires une ambiguité qui permettra que le lecteur se la réapproprie, en
remplissant les trous avec son imagination. Ceci a fait dire a M. White avec humour que l'approche
narrative était une thérapie du mérite littéraire. (90) White met en garde contre I'écueil, en questionnement
narratif, des intestices si larges que I'imagination du patient ne puisse les combler, ou si insignifiants que le

patient n'y voit aucun intérét.(85)

11.2.3 Des histoires en deux niveaux :

Les histoires que nous nous racontons ont donc des ambiguités, des interstices qu'il s'agit de
remplir. Une autre caractéristique, c'est qu'elles possedent deux niveaux de lecture, deux paysages selon
Bruner :

— Le niveau ou paysage de |'action est celui de l'intrigue, 'enchainement des événements.
— Le niveau ou paysage de l'identité ou de l'intention, qui est le sens qui est attribué par les
personnages aux événements.

Le paysage de l'identité se compose d'interprétations et de significations. C'est le paysage des
préférences, des valeurs et des croyances, qu'on peut considérer comme des engagements et qui

définissent un « style de vie » selon Elkaim. (68)

.2.4 Dynamique et évolution des récits: des histoires dominantes ou

alternatives.

Nous avons vu que les histoires changent avec le temps. Certaines histoires sont trés présentes a un
moment de I'existence du patient, conditionnent particulierement ses pensées, ses actes, ses relations, puis
régressent a d'autres époques, au profit d'histoires différentes. C'est ainsi que les praticiens de I'approche
narrative font intervenir la notion d'histoires dominantes : c'est a dire des récits qui a un moment donné
sont particulierement présentes. (85) Elles entretiennent un rapport d'exclusivité par rapport a d'autres
histoires, dites alternatives, qui sont reléguées a l'arriére plan et ne sont plus utilisées par le patient pour
donner du sens a ses expériences. Ces notions d'histoires dominantes et alternatives sont importantes pour
les processus thérapeutiques, au sens ol souvent les troubles sont pris dans des histoires dominantes. Ce
gu'un individu considére étre des « vérités » est le reflet de ses histoires dominantes a ce moment |a et tout
se passe, selon Pierre Blanc-Sahnoun, comme si le contexte disparaissait tout a fait. (84)

Mais les histoires dominantes changent ou peuvent repasser a l'arriére plan, et ce qui paraissait vrai sensé a
un instant peut ne plus I'étre a un autre.

Par le mécanisme de la production de sens, lorsque des histoires sont dominantes, l'individu

sélectionne et assemble (85) des expériences autour du theme de ces histoires. Chaque expérience vient
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valider ces histoires dominantes, et les conclusions identitaires que l'individu en retire. Les histoires
dominantes « s'épaississent » donc des expériences que vivent les individus. Nous avons vu qu'elles
s’entretiennent en se partageant.

Plus les histoires sont dominantes, plus il est simple pour une personne d'aller trouver dans sa
mémoire pour les partager, des épisodes, des souvenirs en faveur de cette histoire. En revanche, plus une
histoire est a I'arriere plan, plus il est difficile d'aller trouver des souvenirs qui s'y rapportent. Les souvenirs
disponibles, comme les événements courants, confirment le plus souvent les histoires dominantes « en

cours » au moment ou le sujet en fait I'expérience.

1.3 Le processus thérapeutique selon I'approche narrative :

En approche narrative, il est admis qu'un patient qui rencontre une difficulté (maladie, deuil,
problémes relationnels, ...) doit réorganiser ses histoires dominantes en fonction de cette difficulté, pour lui
donner du sens. L'épisode peut étre progressivement inclus dans des histoires ou il prend un sens qui est
autre qu'un probléme : une épreuve traversée dont on tire plus de compétence par exemple.

Parfois cette difficulté s'inscrit de maniere prolongée dans des histoires dominantes ou elle a un
sens de probléme. Les histoires dominantes sont alors dites « saturées par le probleme », qui persiste et ne
trouve pas de résolution. Ces histoires dominantes, par leur représentation, créent aussi des contextes
interactionnels qui soutiennent ces points de vue saturés par le probléme.

Il est alors important en approche narrative de ne pas perdre de vue que ce que le patient évoque
de son probleme n'est que le reflet de ses histoires dominantes a un moment donné, qu'on ne peut en tirer
de conclusion structurelles sur sa personne, et que ¢a ne résume pas I'étendue de ce qu'il peut étre. (68)
Pour résumer clairement la position narrative : « le probleme c'est le probléme, ce n'est jamais la
personne. Ce qu'il faut changer c'est la relation que les gens entretiennent avec le probleme. »

Il est admis que les gens en savent beaucoup sur la fagcon de répondre a leurs problemes mais les
problémes peuvent les séparer de ce savoir. (78) Le processus thérapeutique en approche narrative
correspond donc a la déconstruction de ces histoires dominantes saturées par le probleme. White
emprunte a la philosophie frangaise de Derrida(91) cette notion de déconstruction : il s'agit avec le patient
déconstruire les vérités qui sont séparées des contextes de production (92) de maniere a ce que chaque
vérité toute faite soit vérifiée dans son utilité pour le patient. (66) C'est a la base de la pratique de
I'extériorisation (cf plus bas). Cette déconstruction se poursuit par la mise en évidence et I'épaississement
d'histoires alternatives dans lesquelles le probléme est moins un probléme. S'appuyer sur la construction
d'histoires de vie pour déconstruire la plainte, avait été théorisé initialement par Bateson sous le nom de la
double écoute en thérapie. (93). Il a donc été mis au point des techniques de questionnement du

patient(90), qui constituent la pratique narrative. Ces techniques, spécifiques de l'approche narrative,
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s'accompagnent d'un travail sur la posture du thérapeute.

Avant d'expliquer en détails ces aspects techniques du travail en approche narrative, nous voulons
aborder une dimension importante qui est la prise en compte des dimensions culturelles et collectives des
histoires. En effet les histoires dominantes d'un patient individuelles mais aussi collectives, c'est a dire faites
au sein d'un stock de discours culturellement disponibles pour la société dans laquelle il évolue. Elles se

réferent donc a des récits plus larges culturellement partagées.(85)

.4 L'approche narrative et I'éthique, les théories de Foucault.

Réfutant donc le concept de réalité objective, M. White est tres sensible aux theses de Michel
Foucault sur le pouvoir(79,94,95), qui étudie les effets sur la société de la croyance moderne en une réalité
objective que le savoir peut appréhender. L'approche narrative devient en un sens critique de la société
moderne en insistant particulierement sur les conséquences sur les gens de cette conception du savoir dont
nous allons voir les principes. (83,85)

Toutes les sociétés encadrent culturellement les histoires des individus qui la composent. Le
contexte historique et sociologique, les considérations de genre, de classe sociale, de race, de culture, de
préférence sexuelle,... ont une influence majeure sur les histoires individuelles de tout un chacun, nous
I'avons vu. Les histoires ne survivent et prosperent que si elles sont partageables aux autres.(81) Ceci
implique selon Foucault, que les autres transportent les histoires sociales qui nous parviennent, et que nous
véhiculons nous mémes ces histoires pour les autres, c'est ce que brievement nous allons voir.

Foucault décrit une forme moderne de pouvoir, propre aux sociétés occidentales. (79) Le pouvoir,
garant de l'ordre social, s'exerce de deux facons : il peut s'exercer comme une verticalité descendante, un
rapport de domination et de répression du puissant sur le faible. Mais le pouvoir moderne depuis le XVle
siecle s'exerce selon lui de facon prédominante dans les relations entre les individus. Il s'exerce par la
circulation de savoirs qui sont des « prétendues vérités » et Foucault montre qu'alors, savoir et pouvoir ont
partie liée et sont indissociables. Chaque individu devient donc pour son voisin un véhicule de ce pouvoir,
puisque diffusant des normes et des vérités qui fagconnent la vie et les relations des gens.

Cette forme de pouvoir ne réprime pas, elle assujettit. Elle forge les gens comme des corps dociles.
Elle soumet nos corps, gouverne nos gestes, impose nos comportements. (96) Foucault dit encore : Nous
vivons dans une société ou I'évaluation et le jugement normalisant ont remplacé le judiciaire et la torture
comme mécanisme principal du contréle social. Cette forme de pouvoir enréle les individus dans des
activités qui favorisent la prolifération de connaissances "globales et unitaires".

Foucault ayant fait de la psychiatrie(96) et de la médecine(97) le sujet d'études poussées, il montre
gue ce pouvoir a des conséquences également au niveau du rapport au corps et a la folie. Le jugement

normatif fait qu'on se compare a une norme développée par des experts. La modernité produirait donc,
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selon Foucault, des hommes entretenant des rapports d'objet avec eux-mémes, leurs corps et les autres.

White se réfere aux travaux anthropologiques (98) selon lesquelles si dans les sociétés occidentales
ces pratiques de chosification sont omniprésentes, il n'en est pas de méme partout. La conception
occidentale de l'individu en tant qu'univers cognitif particulier et limité, centre dynamique de conscience,
d'émotion, de jugement et d'action, organisé en un tout distinctif est, méme si cela nous parait incorrigible,
une idée plutét étrange dans le contexte des cultures du monde. (85)

Pour le sujet qui nous concerne, I'objectivation du corps des individus est souligné comme un
phénomene social qui continue et qui augmente, par I'anthropologue spécialisé dans la douleur chronique
David Le Breton, qui parle de corps « morcelé » (99) que le patient confie a la médecine comme on confie sa
voiture au garagiste. |l s'agit pour lui d'une des raisons qui mettent le patient douloureux chronique en
dehors de son histoire. Et il se montre critique envers une médecine ou tout se passe comme si le patient
arrivait en consultation avec son corps sous le bras.(100)

White inscrit I'approche narrative dans I'héritage de Foucault, en insistant sur le fait que les
systemes de pouvoir n'ont que trés rarement, voire jamais, des effets totalisants, et qu'ils sont entiérement
dépendant de la participation active de chacun. (101) Ainsi l'approche narrative a été congue pour prendre
en compte l'impact général du pouvoir dans ses aspects constitutifs. (85) et critiquer les aspects du travail de
thérapie qui pourraient s'apparenter a des techniques de controle social. Sortir des histoires dominantes
saturés par le probleme, c'est aussi déconstruire les pseudo-vérités sociales dont le patient jugerait qu'elles
entretiennent le probléme. |l est important que les gens aient la possibilité de reconnaitre ces enjeux de
pouvoir, et leurs réles sur leurs vécus négatifs et leurs conclusions identitaires négatives, et qu'ils recoivent
du soutien pour faire face a ces relations de pouvoir »(85). Nous verrons certaines de ces prétendues vérités
concernant la fibromyalgie, et véhiculées socialement.

Le risque que les normes et opinion du thérapeute remplacent les normes du patient est pris en

compte dans la posture du thérapeute en approche narrative, que nous décrirons ci-dessous.

Conclusion : pour l'approche narrative, synthése d'une pensée anthropologique et psychologique, les
individus se situent donc a l'intersection d'histoires qui aident a mettre du sens sur ce qu'ils vivent. Ces
histoires en deux niveaux, des actions et des intentions, sont a la fois individuelles et collectives. Elles sont
changeantes et certaines deviennent dominantes tandis que d'autres sont reléguées a l'arriere plan. Elles
déterminent pensées, comportements, souvenirs et identité. Elles doivent étre partagées avec un autre,
par le langage, pour se maintenir. C'est un processus qui chaque fois fait appel a une réinterprétation, qui
utilise I'imagination.Les histoires dominantes des individus dans nos sociétés modernes sont influencés par
la production de vérités normatives, dont les effets peuvent entretenir les problémes d'un patient.

L'approche narrative vise la déconstruction avec le patient des histoires dominantes saturées par le

probleme, et la mise en évidence d'histoires alternatives. Il fait partie de I'éthique de I'approche narrative
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de ne pas étre véhicule de normes sociales.

Notons que dans une perspective évolutive, |'historien Harari(102) prétend que la capacité humaine
a créer des histoires complexes et partagées par le langage, a la fois individuelles et collectives, donnant du
sens aux expériences et par la construisant la réalité, a été un moyen adaptatif pour I'nomme de batir des

structures sociales plus étendues, de permettre la cohésion de groupes plus grands.

Par ailleurs, les travaux de Bruner sur la métaphore narrative ont eu une large influence, et de
nombreux courants s'en revendiquent, en particulier la médecine narrative développée par le Pr de
médecine interne Rita Charon aux Etats Unis(103). Précisons qu'elle s'inspire des travaux de Bruner mais n'a
pas de rapport avec les outils développés par I'approche narrative. La médecine narrative prétend replacer
au coeur de la pratique médicale les récits des malades. Cette approche a commencé a étre remarquée en
France, et dispose désormais d'un module d'enseignement dédié a la faculté de médecine de Paris 8.

Nous allons voir a présent les outils de I'approche narrative, la posture du thérapeute ainsi que les

techniques de questionnement spécifique, avant d'évaluer sa pertinence dans le cadre de la fibromyalgie.

IV. APPROCHE NARRATIVE : OUTILS ET MISE EN PRATIQUE :

La relation médecin-malade, y compris en psychiatrie, s'exprime généralement sous la forme d'une
relation d'expertise. (104) Le patient demandant ce qu'il doit faire par rapport a un probleme, et le
médecin, spécialiste de ce probléme et le connaissant mieux que le patient, donne des informations
(posture explicative) reposant sur un savoir objectif, puis des consignes et des prescriptions. Les enjeux de
la posture relationnelle du médecin sont remis en question et étudiés depuis longtemps (Balint dés 1957
par exemple) (32). Dans la fibromyalgie, cette relation peut étre le lieu de tensions liées a I'impuissance du
médecin, a l'incapacité d'expliquer ou de traiter efficacement cette maladie, a la durée de ces suivis, a la
plainte percue comme excessive par les médecins,....(1)Le médecin voulant appliquer au cours d'un
entretien certains outils de I'approche narrative, devra quitter pendant cet entretien une posture explicative
dite « influente et centrée » sur le savoir du médecin, au profit d'une posture « influente mais décentrée ».
La posture est plus importante que I'application a la lettre des techniques narrative que nous verrons plus
loin. (106) Cette posture dans la relation médecin-malade selon les principes de |'approche narrative, est

explicitée et illustrée a I'aide de quelques exemples de questionnement narratif.

V.1 Posture en approche narrative.
IvV.1.1 Une posture influente décentrée.

L'approche narrative a pour objectif que le patient prenne une position réflexive et extérieure par
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rapport a une histoire dominante saturée par le probléme. Ce procédé nécessite une posture influente,
c'est a dire que le médecin accepte par ses questions d'avoir une influence sur le patient, a la différence par
exemple de certains courants en psychothérapie, issus de la psychanalyse notamment, ce qui a été bien
expliqué par Roustang(107). Il s'agit aussi d'une posture décentrée c'est a dire qu'a l'inverse d'une position
centrée sur les connaissances du médecin, c'est une position centrée sur les connaissances du patient
exclusivement. |l s'agit d'adopter la position d'un journaliste d'investigation précise White. (83) L'approche
narrative préconise donc que le thérapeute s'investisse dans la relation avec le patient en posant des
guestion et en reformulant souvent les réponses du patient. Il demande souvent validation auprés des

patients, en prétextant auprés du patient de chercher a comprendre correctement.

Exemples de guestionnement narratif : Pour que je comprenne bien, est-ce que vous voudriez m'expliquer

ce probleme de [...] ? Ce que vous me dites c'est que [...] c'est bien ¢a ? Vous permettez que je vous pose

plus de questions sur [...] ?

Il est important, en approche narrative, que le patient ait la sensation d'avoir le choix d'aborder les
choses comme il lui convient, le patient devant comprendre qu'il est dans cet entretien le seul expert de son

probléme. Le médecin reste dans une position de non-savoir (not knowing position (108))

Exemples : Vous me parlez de [...] et [...], de quoi voudriez vous qu'on parle en premier ?

Le fait de rendre un patient expert de son probléme permet également de ne pas véhiculer dans ses
entretiens de savoirs normatifs dont on a vu qu'ils pouvaient parfois participer aux problemes. Ceci a permis
a certains auteurs de considérer que l'approche narrative est une pratique qui participe aux efforts de

justice sociale dans le champ de la santé mentale. (109,110)

IV.1.2 Concentration sur les intentions du patient

Tant lors de la déconstruction des histoires dominantes saturées par le probléme, que dans la
reconstruction d'histoires alternatives, le thérapeute alterne des questions qui portent sur les actions et des
questions qui portent sur les intentions du patient.(78) Il s'agit d'une des particularité de I'approche
narrative. Lors de la description des histoires du patient, le thérapeute conserve cette une logique non
structuraliste de I'identité (cf plus haut). Ce que le patient explique de son probléme comme des
composantes structurelles de sa personnalité ou de son identité est reformulé en termes de compréhension
de ses intentions(85). L'accent est donc mis sur les intentions, aspirations, souhaits, valeurs, principes et
engagements, plutét que sur les conduites, traits de caractéere, besoins, mécanismes de défense,
motivations inconscientes, et aptitudes naturelles...(66)Un mode de compréhension structurelle de
I'identité a peu de chances, selon White, de donner lieu au développement d'une histoire richement

décrite(85) voire serait délétére pour le patient : ce genre de conversation peut avoir pour conséquence de
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diminuer la diversité des conclusions et des possibilités. Elles aménent souvent dans des impasses
conversationnelles : il faut sans s'opposer au patient les contourner, ouvrir des passages vers I'histoire
sociale et relationnelle, vers les intentions.

Cette dimension intentionnelle, inhabituelle en thérapie ou en médecine, est en revanche trés
habituelle pour les individus hors du contexte de soin. Les intentions sont utilisés par les patients pour faire
face a l'imprévu, et leur rend possible la résolution de nombreux probléemes et de dilemmes qu'ils
rencontrent dans leur vie quotidienne(85). Ce qui serait, au niveau anthropologique, un élément constitutif
de la plupart des cultures. Ces questions autour des intentions du patient, de ce qu'il souhaite, de ce qu'il
visait lorsqu'il s'est comporté de telle ou telle maniére, correspond, selon Bruner, a une réhabilitation de la
psychologie populaire,(83) basée sur les intentions,(111) Les questions qui concernent les intentions et
I'identité doivent étre des questions pleines d'incertitude et de conditionnel (apprendrait... possible de

comprendre...éventuellement... quelle hypotheése faites vous...), ce qui écarte le climat d'inéluctabilité.

V.2 Dynamique des entretiens,

IV.2.1. Conversations en échafaudage.

En thérapie narrative, une grande attention est portée aux possibilités qu'ont les gens d'aborder
certaines choses a certains moments. Les questions sur le paysage de l'action sont simples pour le patient
(pour appuyer la dimension de conversation, les exemples de questions sont traduites dans un langage
courant, oral).

* Vous voulez bien m'expliquer ce que vous avez fait alors ? Qu'avez-vous pensé a ce moment la ?

Pour que je comprenne, vous voulez me dire comment vous vous étes senti ?

En revanche les questions sur le paysage de l'intention sont plus complexes, mais ce sont elles qui

permettent de finir d'externaliser le probléme, et elles sont indispensables dans le processus de

construction d'histoires alternatives.

* Le fait que vous ayez ressenti [...], qu'est-ce que ¢a nous apprend sur ce a quoi vous donnez de

I'importance ?

Pour expliquer cette dynamique des entretiens, les praticiens de I'approche narrative se
réferent(83) aux théories de I'apprentissage du psychologue Lev Vygotski. Pour un patient, s'éloigner des
histoires dominantes saturées par le probléme, ou reconstruire des histoires alternatives, sont des
apprentissages. Ces apprentissages se font entre ce qui est connu et familier, ou qu'il est possible
d'apprendre seul vers ce qu'il est possible de connaitre en collaboration. Selon ces théories, une tache
difficile et nouvelle ne peut étre accomplie que si elle est décomposée par d'autres en plusieurs taches. Le
patient doit étre accompagné par des questions de plus en plus réflexives, dans ce que M. White assimile a

une exploration de I'inconnu. (112) Une conversation narrative s'effectue donc « par paliers ».

24



Cette notion d'apprentissage permet d'envisager qu'un patient qui répond qu'il « ne sait pas » (ce
qui est fréquent) ne met pas en place des résistances, ne présente pas une absence d'Insight ou une
intelligence limitée. On considére en approche narrative qu'il est pour l'instant toujours pris dans ce qui est
pour lui familier et connu, et qu'il est nécessaire de consolider encore cette étape. White parle de
conversations en échafaudage(83). L'engagement modéré aux premiéres étapes de la conversation
externalisante donne aux patients, petit a petit, I'occasion de se déplacer hors du territoire familier du
probléme. Dans la méme logique de progression, on questionne fréquemment le patient pour savoir si les

guestions ont du sens pour lui et pour valider les étapes qui ont été franchies :

Exemple de questionnement narratif : Est-ce que c'est quelque chose auquel vous aviez pensé

auparavant ? étes vous surpris d'avoir fait ¢a pour ces raisons la ? Est-ce que c'est quelque chose auquel il

vous parait important qu'on réfléchisse, ou bien préférez-vous réfléchir a autre chose ?

White recommande notamment, pour poursuivre la métaphore littéraire, de faire ce qu'il appelle
une « ligne éditoriale », c'est a dire faire un bref résumé de ce que la conversation a traversé jusqu'ici, avant

de poser une question qui amene a un niveau supérieur de prise de conscience.

Exemple de questionnement narratif :

* Sij'ai bien compris ce dont vous me parlez depuis tout a I'heure, vous étes affecté depuis cet
épisode de [...] par un probléme [...] qui vous fait agir comme [...] et penser [...] ce qui a pour

conséquence dans votre vie que [...] et que [...], c'est bien ¢a ? Vous permettez que je continue de

vous poser des questions sur ce probleme ?

IV.2.2 Changements au cours de la conversation: de la vulnérabilité vers
l'initiative.

Vygotski appelle I'espace traversé pendant I'apprentissage entre familier et inconnu la « zone
proximale de développement » (113). Il remarque que c'est pendant la traversée de la zone proximale de
développement que I'enfant peut avoir accés a des liaisons associatives, entre ce qui sinon demeurait objet
indifférencié dans son monde. (113)

Lors d'un entretien narratif cet apprentissage du familier vers le connu peut étre I'occasion d'un
changement du patient dans le sens d'une diminution du sentiment de vulnérabilité par rapport au
probleme, et le patient peut progressivement ressentir ou expérimenter un sentiment inédit d'initiative
personnelle, reposant sur ses propres connaissances et compétences. (83) Cette bascule progressive dans
les entretiens narratifs a été bien décrite dans un article de Gongalvez. (114) White dit encore : Quand elles

commencent a habiter ces histoires alternatives, [les patients] expérimentent de nouvelles images d'elles-
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mémes, et ouvrent de nouvelles possibilités relationnelles et de nouvelles perspectives. (80)

IvV.2.3 Lenteur et obstination, exceptions :

Cette pratique implique donc une certaine obstination, comme mis en évidence dans le premier
article francophone (en 1999) qui traitait de lI'approche narrative : « I'Obstination de I'Orpailleur »(115). La
conversation est souvent longue, alternant questionnement, reformulations et résumé (lignes éditoriales).
Plusieurs auteurs définissent le rythme des entretiens narratifs comme « loitering with intention » ce qui
peut étre traduit par flaner intentionnellement. (116) Pour Young ces conversations doivent étre lentes y
compris quand elles sont courtes (au cas ol le médecin a un temps limité par exemple). Dans ce cas, elles
peuvent tout a fait étre profondes, non pas profondes dans le sens qu'elles sont une évaluation fine a la
recherche de vérités sur le patient, mais plutét riches en signification et par la amenant des nouvelles idées,
conclusions, points de vue (117). Les modeles de conversations ci-dessous (que White appelle des
cartes(83)) sont présentées comme une référence a laquelle il est impossible d'étre parfaitement fidele, en
particulier dans la chronologie. Elles sont utiles pour guider le thérapeute ou le psychiatre voulant intégrer

I'approche narrative a ses outils d'entretien.

IV.3 L'Externalisation : le patient réalise qu'il n'est pas le probléme.

L'outil le plus important de l'approche narrative est I'externalisation. C'est a dire d'objectiver le
probleme(68) en opposition a la pratique culturelle de I'objectivation de l'individu pour Foucault.
Il s'agit de définir le probleme et surtout la maniére dont le patient, expert, voit le probléeme (118) Ce qui
suit est extrait en grande partie du livre de White : « Cartes des Pratiques Narratives », chapitre 1

« Conversations d'Externalisations ».(83)

IV.3.1 Négocier

Négocier, c'est a dire se mettre d'accord sur une définition du probleme proche de I'expérience du
patient : il s'agit pour le patient, guidé par les questions du médecin, de définir le probléeme de maniéere tres
détaillée, sur le paysage de l'action (lieux, personnes, etc) comme celui de l'identité (conclusions,
pensées,...). Le langage employé, dans les questions et les reformulations, contribue a ce que le patient se

situe a 'extérieur de son probleme.

Exemples de reformulation externalisante : A un patient se plaignant d'étre quelqu'un d'angoissé depuis

toujours, d'étre un incapable. (angoisse définie comme structurelle, probléme internalisé, conclusions

identitaires négatives)
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* Si je comprends bien, le probleme de I'Angoisse (externalisé) est présent depuis toujours, et
lorsqu'il est présent, il vous conduit a penser de vous méme que vous étes nul et incapable ?

(reformulation externalisée) »

Exemples de guestionnement exploratoire :

* Est-ce que vous pouvez m'en dire plus sur ce que le probleme de I'Angoisse fait dans votre vie ?
Vous m'avez dit qu'il vous arrivait de [...], quand vous agissez de cette maniere, qu'est-ce que le
probléme vous fait penser ? Depuis quand le probleme est-il arrivé dans votre vie ? Est-ce que j'ai
réussi a bien comprendre comment fonctionne ce probléme, ou il manque encore des éléments ?

Plus le patient reprend a son compte les reformulations qui mettent le probleme a distance, plus il est

possible d'avancer I'externalisation du probleme. On peut par exemple lui préter des intentions :

* Quelles sont ses intentions quand il vous fait penser / vous comporter comme ¢a ?

Le patient et le médecin explorent donc ensemble le probleme, sous la forme d'un récit des
expériences les plus pénibles(81). Jusqu'a ce que le médecin ait négocié une définition du probléeme proche

de I'expérience(83) et qu'elle soit validée par le patient.

IV.3.2 Nommer le probléme :

Il est ensuite demandé au patient de donner un nom au probléme. Cette manceuvre va dans le sens
de I'expertise remise entre les mains du patient. Elle est complexe pour le patient parce qu'inhabituelle,
peut étre jugée infantilisant ou étrange, et demande donc une ligne éditoriale pour soutenir le patient dans

I'effort d'imagination qu'il a a faire. Tant que le patient ne parvient pas a le nommer, le thérapeute narratif

I'appelle simplement « le Probleme ».

Exemples de questionnement narratif : Donc si j'ai bien compris, c'est un probléme qui vous fait agir

comme [...], qui vous améne a penser [...] surle moment, qui vous amene comme image de vous [...] C'est

bien ¢a ? (Vérification). Comment est-ce que vous nommeriez un probléme comme celui la ? Quel nom

est-ce que vous donneriez a ce probléme ?

Sans quitter une position de non-savoir, il est possible de faire a un patient en difficultés pour

nommer, des suggestions de plusieurs noms :

Exemples : J'ai rencontré des patients dont les problémes ressemblaient aux votres et qui avaient choisi de

les nommer [...] ou [..], d'autres encore [...], est-ce qu'un de ces noms vous parait convenir a votre
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probléme, ou bien encore un autre serait mieux ?

IV.3.3 Cartographier les influences du probléeme :

Le fait que le probléme ait désormais un nom permet de |'explorer plus précisément. Il s'agit donc
de cartographier toutes les influences du probléeme dans la vie du patient. Les principaux espaces sont
évalués : famille, travail, relations, etc.. En méme temps que le patient s'apercoit des influences du
probleme sur sa vie, le thérapeute questionne le patient sur influence des actes du patient sur son
probleme(66). On questionne spécifiqguement avec le patient la maniére dont certains discours de « vérité »

normative, présents dans la société, peuvent contribuent au probleme.

Exemple de questionnement narratif : Quel effet [...] (nom) a-t-il sur la relation avec votre conjoint, vos

enfants, dans votre métier, ailleurs ? Qu'est ce que [...] vous amene a penser de vous méme ? et des autres
? Je me demande ce que ¢a nous apprend sur les intentions de [...] par rapport a vos relations ? Comment
[...] s'y prend-il pour vous convaincre de ne prendre aucune initiative ? Dans le contexte dont vous me
parlez, quand vous faites [...] est-ce que ¢a nourrit [...] et lui donne de la force, est-ce que ¢a I'affaiblit, ou
bien ni I'un ni l'autre ? Et l'idée de ce que doit étre un bon pére, ou un bon mari, vous étes d'accord avec
¢a ? Est-ce que vous diriez que cette idée donne de la force a [...], lui en retire, ou ni l'un ni l'autre, ou les

deux a la fois ? Pourriez-vous m'expliquer de quelle maniére, afin que je comprenne bien ?

Cette cartographie permet d'explorer la maniere dont les patients (ou leurs proches) contribuent, sans le

vouloir, a la survie du probléme(85).

IvV.3.4 Evaluer :

Une fois le probleme nommé et ses effets principaux repérés et décrits, le médecin demande au
patient d'évaluer le probléme, c'est a dire de prendre position, de donner son opinion. La plupart du temps,
ces évaluations ont été faites par d'autres, proches ou soignants, qui se sont prononcés sur le probleme.
Dans la conversation en échafaudage, on monte alors d'un niveau. Il s'agit de nouveau d'une question

souvent inhabituelle pour le patient.

Exemple de guestionnement narratif : Donc si j'ai bien compris, depuis que ce probleme [...] est arrivé

dans votre vie, il fait [...], [...] et [...]. Vous m'avez dit également que lorsque vous faites [...] ¢a lui permet de

se renforcer. J'ai bien résumé ce probleme ? Et |3, quand vous voyez tous les effets de [...] dans votre vie,
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qu'est-ce que ¢a vous inspire ? Qu'est-ce que vous en pensez ? Je me demande si vous, vous étes d'accord
avec ¢a ? Moi si un probléme de cette nature rentrait dans ma vie, je pense que je sais ce que j'en

penserais, mais vous ?

IV.3.5 Justifier:

Puis le médecin demande au patient de justifier cette prise de position (évaluation). C'est une étape
conclusive de I'externalisation, dans laquelle on cherche a comprendre ce qui est important pour le patient

(valeurs, intentions) et qui est en contradiction avec I'histoire dominante saturée par le probleme.

Exemple de questionnement narratif : Je n'arrive pas a comprendre ce qui fait que vous, vous n'étes pas

d'accord avec ¢a. Pourriez-vous m'aider a comprendre ce qui fait que ¢a ne vous convient pas ? Pourquoi
prenez vous cette position ? Qu'est-ce qu'on pourrait en comprendre sur ce qui est important pour vous,
sur ce que vous souhaitez pour votre vie ? Est-ce que vous pourriez me donner une histoire qui illustre ce

qui est important pour vous ?

A la fin de I'externalisation, le patient a donc pris position par rapport a un probléme qui se situe

désormais a I'extérieur de lui, ce qui est a méme de diminuer sa vulnérabilité.

V.4 La construction d'histoires alternatives.

IvV.4.1. Une conversation par aller-retours.

La encore, cette partie est tirée en majorité du livre « Cartes des Pratiques Narratives », chapitre 2
« Conversations pour Redevenir Auteur ». Morgan (81) et Cooper (119) attirent I'attention sur la fragilité
des histoires alternatives qui commencent a étre dégagées en approche narrative. Forcer la sortie hors des
histoires dominantes saturées par le probléme peut étre complexe, et plus cette nouvelle histoire est forte,
plus la personne se sent capable de prendre des décisions qui vont a I'encontre du probleme.

Cet autre modele de conversation vise donc au développement et a I'enrichissement d'une histoire
alternative qui convient mieux au patient. Nous I'avons vu en premiere partie, on estime qu'une thérapie
narrative est efficace lorsqu'on engage les patients a ré-écrire les péripéties de leur vie d'une maniéere qui
éveille leur curiosité sur les possibilités humaines et qui fasse intervenir I'imagination.(83) Une bonne
histoire est, selon Bruner, une histoire avec des péripéties convaincantes, mais restant suffisamment

subjective pour que le lecteur puisse la ré-écrire d'une maniére qui convienne a son imagination. (89)

Ce développement d'histoire alternative se fait par des aller-retours entre deux catégories :

D'une part des moments de la vie du patient qui ne rentrent pas dans I'histoire dominante saturée
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par le probléme. Paysage de l'action de I'histoire alternative, ces épisodes sont appelés moments
d'exception. C'est une notion que White emprunte au sociologue Erving Goffman.(120)précisant que si ces
moments peuvent paraitre insignifiants au thérapeute, ils ne le sont pas forcément pour le patient. Ce n'est
pas l'ampleur qui compte mais la direction. Ainsi « étre parvenu a dire bonjour a quelqu'un dans la rue, ou
faire la vaisselle, ou simplement ouvrir les volets », ces actes peuvent revétir une importance particuliére,
surtout si le thérapeute accompagne une prise de sens et les met en relation avec d'autres épisodes de
cette nature. Ces aspects des expériences vécues qui tombent en dehors de I'histoire dominante fournissent
un terrain riche pour créer ou recréer des histoires de rechange. En revanche, moins ces actes isolés sont
importants aux yeux du patient, plus il peut étre long de leur donner une épaisseur. (90)

Et d'autre part des intentions, valeurs et principes que ces épisodes révelent du patient, constituant
le paysage de l'identité de I'histoire alternative. lls permettront au final d'en dégager le theme pour
nommer cette histoire alternative aupreés du patient. Ses intentions, valeurs et principes seront décrites et

explorés en détails. Ce sont eux qui permettront de produire du sens autour des moments d'exception.

Il s'agit donc d'une modele de questionnement allant dans un sens ou dans un autre :

Action vers intention : on peut demander a un patient ce qu'un épisode a pu signifier pour lui, c'est a dire
une action a laquelle on donne du sens(39). Ceci peut aider le patient a comprendre ce que cet épisode
reflete de ce qui est important pour lui dans la vie. Le procédé est le méme que pour un probleme : définir,

nommer, cartographier les effets de cette expérience positive et son historique, évaluer et justifier.

Exemple de questionnement narratif : Je me demande ce que vous aviez comme intention en

agissant de cette maniere ? Selon vous, qu'est-ce que cette action pourrait éventuellement

nous apprendre sur ce qui est important pour vous ?

Intention vers action : le questionnement dans ce sens permet de trouver d'autres moments d'exception
ol ces intentions, valeurs, et principes importants pour le patient ont été mis en place. Une valeur nommée

doit faire I'objet d'une enquéte pour lui donner de la chair.

Exemple de questionnement narratif : Pourriez-vous me raconter un autre souvenir qui me

permettrait de comprendre comment cette notion de «Respect» est importante pour vous ?

Dans I'exemple précédent, et selon Vygostski encore(113), lorsque plusieurs histoires autour du « respect »
ont pu étre décrites intensément, la notion de respect acquiert une force plus importante en tant que

concept et la rend utilisable par le patient pour aller contre son histoire dominante.

Exemple de conversation pour développer une histoire alternative :

30



Exploration de I'épisode (action) :

Vous m'avez parlé d'un moment particulier ou vous avez fait [...] et [...], qui a eu comme conséquence que
[...], c'est bien ¢a ? Quelle genre d'initiative c'est, ca ? Est-ce que je peux vous demander comment est-ce
gue vous appelleriez ce que vous avez fait ce jour la, alors ? Et quand vous voyez ce que vous avez fait,
gu'est-ce que vous en pensez ? Cet épisode, peut-on considérer qu'il s'agit d'une forme de résistance au

probleme ou bien est-ce autre chose ?

Exploration des intentions (identité) :

Je me demande ce que vous aviez en téte quand vous aviez agi de cette maniere ? Vous avez une idée de
ce qu'étaient vos intentions en faisant ¢ca ? A votre avis, qu'est ce que cette épisode pourrait
éventuellement nous apprendre de vos valeurs, de ce a quoi vous attachez de l'importance ? Qui est-ce
qui ne serait pas surpris que c'est important pour vous de [...] ? Qu'est-ce qui, dans votre culture familiale
ou personnelle résonne avec cette valeur de [...] qui est importante pour vous ? Pouvez-vous me parler de
groupes qui partagent cette valeur dans la société ? Qui dans votre vie partage cette valeur ? Si c'était
seulement vous qui étiez au commande de votre vie, est-ce que je dois comprendre qu'il y aurait plus de
moments qui iraient dans la direction de [...] ? Quand on regarde ensemble cet épisode, qu'est-ce que ¢a

vous donne comme image de vous ?

Puis nouvel épisode (action) :
Pour que je comprenne bien, est-ce qu'il y a une autre histoire que vous, ou quelqu'un qui vous connaft

bien, pourrait raconter pour illustrer que [...] c'est quelque chose d'important pour vous?

Poursuite de I'exploration des valeurs (identité) :

A propos de ce nouveau souvenir que vous m'avez raconté, ol vous vous étes comportés de cette
maniére, je me demande ce qu'il est possible de comprendre de nouveau sur ce que vous étes ? Et
comment se fait-il que vous puissiez vous reconnaitre méme aussi longtemps aprés dans cette histoire ?

Est-ce qu'il y aurait quelque chose d'important pour vous qui aurait perduré jusqu'a aujourd'hui ?

Puis nouvel épisode :
Est-ce qu'il y a quelque chose qui s'est passé plus récemment dans votre vie qui correspondrait a ce que

nous apprenons sur vous?

Puis ligne éditoriale et dégagement d'un contre-théme :

J'ai entendu des histoires qui parlaient de [...], [...] et [...], qui nous ont permis de comprendre que vous

étiez quelgu'un pour qui c'est important de [...] et de [...]. C'est correct ? Si on mettait tout ¢a bout a bout ,
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au final ca parlerait de quoi ? Est-ce que vous auriez un nom qui pourrait faire le lien entre tout ce qu'on

vient de dire ?

Cette conversation de développement d'une histoire alternative, ce que White appelle redevenir
auteur est un outil intéressant et original pour que le patient change de posture par rapport a I'expérience.
Une fois qu'une histoire de ce type est construite, on explore avec le patient quelle place a le probleme

dans cette nouvelle histoire.

Iv.4.2 Autres outils : utilisation des relations pour étoffer les histoires

alternatives

Comme le montrent certaines questions données en exemple, pour « épaissir » les histoires et leur
donner un sens dans la vie des patients, il faut qu'elles soient soutenues par des relations. Ce sont les
conclusions des mouvements de pensée anthropologiques que nous avons tenté de décrire plus haut. Etre
pris dans une histoire dominante de probléme peut couper les patients d'un important réseau relationnel.
Ainsi, on peut en quelque sorte faire entrer des « alliés » de I'histoire alternative, qui sont des relations
spéciales pour le patient, en détaillant la maniére dont cette relation a été spéciale pour le patient. Il peut
alors éprouver la sensation d'étre le personnage principal d'une histoire alternative a laquelle les liens
renoués redonnent une profondeur historique(85) qui contraste avec des récits de vie saturés par le
probleme. Epston et White(85) suggerent que le processus qui vise a faire revivre des connaissances
alternatives prend fin lorsque les patients se sentent experts dans la lutte contre leur probléme. La
proposition est souvent faite a des patients de devenir témoins extérieurs pour d'autres patients, sur un

modele qui pourrait s'apparenter a la pair-aidance. (68)

Exemple de guestionnement narratif : Si je voulais en savoir plus sur cette valeur qui est importante pour

vous, qui d'autre que vous pourrait m'en parler ? Qu'est-ce que ¢a a pu signifier pour cette personne de
partager cette relation basée sur [...] avec vous ? Qu'est-ce que cette personne a pu remarquer chez vous
que d'autres n'auraient pas remarqué ? Qu'est-ce que ¢a a changé pour elle de vous voir agir dans le sens
de vos valeurs ? Je me demande ce qui, chez ce personnage, vous a permis de réaliser que [...] était

important pour vous ?

Iv.4.3 Autres outils : témoins extérieurs et autres supports.
Témoins extérieurs : ayant remarqué l'impact pour le patient d'avoir des témoins aux récits

alternatifs qu'il construit, White, s'inspirant des travaux de l'anthropologue Barbara Myerhoff sur le

fonctionnement des rituels au sein des communautés aux Etats-Unis (121) a également mis en place avec
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I'accord des patients, un protocole de séances dans lesquelles il réunissait d'autres personnes, inconnus ou
non du patient, pour étre témoin, commenter et enrichir une histoire alternative. (122) Plusieurs auteurs et
Freedman notamment(123) ont insisté sur le soutien aux histoires alternatives que les témoins extérieurs
pouvaient apporter, sur l'importance que revét souvent leur présence pour le patient.

Enfin, pour conclure cette partie théorique sur I'approche narrative (81,83,85) on peut ajouter que
d'autres supports peuvent étre utilisés pour étoffer les histoires alternatives qui se construisent avec le
patient. Pour détecter le changement, et pour se percevoir en train de changer sa propre vie, White avance
qgu'il faut une cohérence des séquences temporelles, et des repéres dans le temps. L'écriture semble
adaptée pour enregistrer des séquences temporelles, et donc pour contribuer a stabiliser I'histoire qui
convient mieux au patient et qui a été développée en entretien.

Aussi un psychiatre utilisant avec un patient des outils de I'approche narrative peut-il écrire a un
patient un résumé de I'entretien précédent, préciser ou rajouter des questions auxquelles il n'a pas pensé

pendant I'entretien, ce que nous avons illustré en annexe 1.

IV.5 Approche narrative et évaluation : (124)

Une évaluation par les preuves (statistiques) d'une méthode pour laquelle le probleme réside dans
le rapport qu'on entretien avec le probleme, pose des difficultés. L'approche narrative n'est pas I'approche
de psychothérapie s'y prétant le mieux, en ce qu'elle n'allégue pas qu'une condition spécifique (maladie ou
trouble) nécessite une approche (ou un traitement) spécifique.(125) Par ailleurs, il s'agit d'une approche
relativement récente : peu d'études ont donc été réalisées. La question de l'efficacité de I'approche
narrative a été légitimement posée a cet égard. (126,127)

Dans un article sur I'approche narrative et la recherche, Wheatherhead & Jones remarquent que le
défi pour I'évaluation des thérapies narratives est de produire des preuves respectueuses et adaptées a la
philosophie sur laquelle elles sont construites. Ils avancent que ces pratiques ainsi que d'autres courants de
psychothérapie également constructionnistes, risqueraient de ce fait une marginalisation. Le manque d'outil
d'évaluation standardisé est également pointé dans cet article. (48). Certains auteurs ont indiqué qu'un
format de recherche compatible a la thérapie narrative serait une recherche ou le patient expert est
également un co-chercheur, dans une nouvelle forme « d'ethnométhodologie »(75).

Précisons cependant que les méta-analyses et études réalisées sur les psychothérapies avec des
larges échantillons de population, (130) montrent que I'efficacité d'une psychothérapie ne dépend pas de
I'dge ou du sexe du thérapeute, de l'orientation théorique ou de la formation effectuée, mais plutét des
facteurs non spécifiques suivant : L'encouragement des patients a utiliser leurs ressources; Le bon
développement de la relation de soin ; un travail visant un changement a court terme ; Une réflexion

constante ; et Le développement d'une technique appuyée sur la pratique.
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Ces facteurs non spécifiques apparaissaient donc les plus prédictifs d'efficacité, ce qui éclaire sur les

évaluations spécifiques des psychothérapie.

Si I'approche narrative n'a pas produit d'études statistiques robustes, quelques études,
principalement qualitatives ont été mises en places, dans des problématiques variées notamment La
dépression majeure(131), chez des enfants adressés en pédopsychiatrie (132), ou présentant des troubles
du comportement (133) ou des phobies sociales. (134) Notons également qu'une étude pilote détaillée a
montré des résultats intéressants dans les pathologies neurodéveloppementales comme l'autisme (135).
L'approche narrative a également été étudiée dans le champ de I'addictologie (136), ou pour les états de

stress post-traumatiques(137)

Dans une étude comparative, les thérapies narratives n'ont pas montré une efficacité inférieure aux
TCC dans la dépression modérée (138) Elles ont également commencé a étre évaluée dans des pathologies
psychiatriques plus lourdes, notons notamment un essai randomisé récent chez des patients souffrant de
schizophrénie (139) Ces différentes études ont régulierement montré des résultats encourageants. Ces
quelques exemples que nous avons pris indiquent que I'approche narrative semble présenter un intérét en
paralléle des traitements usuels, dans des contextes divers de santé mentale. Les pathologies chroniques
somatiques depuis récemment font I'objet de travaux, ainsi que les maladies douloureuses chroniques et la

fibromyalgie. La partie suivante traite des spécificités de I'approche narrative dans ces contextes.

V. APPROCHE NARRATIVE, MALADIE SOMATIQUE ET DOULEUR CHRONIQUE :

L'approche narrative concerne en premier lieu le champ de la santé mentale, mais la question de ce
gu'elle pouvait apporter a la médecine somatique a été rapidement posée. Des études ont évalué l'intérét
des thérapies narratives dans certains contextes pathologiques et en particulier dans le camp de la
chronicité. Les études disponibles montrent des résultats positifs sur des patients avec des handicaps
séquellaires d'AVC (140,141) des handicaps lourds, ou des pathologies liées a la vieillesse. (142) L'approche
narrative semble aider certains patients a mettre du sens sur I'expérience de la vie avec la maladie, a partir
de leurs compétences et connaissances. (143) En effet, dans leur ouvrage (2018) sur l'approche narrative
dans les problemes physiques de santé, Simmonds et Mozo-Dutton (66) indiquent que le récit d'une
maladie peut étre multiple, avec une infinité d'histoires possibles a propos de la relation qu'entretien un
patient avec un trouble aigu ou persistant. Explorer les répercussions identitaires de sa maladie chronique
peut aider un patient a remettre des mots sur ce qui a de I'importance a ses yeux. La plupart des outils des
thérapies narratives peuvent étre utilisées tel quel, mais certains aspects sont spécifiques du travail dans les

milieux de soin somatique et en particulier pour la douleur chronique, ce que nous verrons plus loin.

34



V.1 Approche narrative et maladies chroniques non psychiatriques

Dans l'application de l'approche narrative dans le domaine des maladies somatiques, I'expertise du
patient reste privilégiée sur celle du thérapeute (psychologue, psychiatre, médecin). Celui peut partager des
connaissances et des expériences, mais celles-ci sont toujours soumises a |'évaluation du patient. Le risque
que sa facon de voir le monde soit privilégiée sur celle du patient reste présent, y compris pour ce qui a trait
aux maladies. Les auteurs(144) ont posé la question de la maniére de répondre si un patient demande son
avis, son opinion au thérapeute ? Ne pas répondre peut étre vu comme du retrait, une autre forme
d'utilisation de pouvoir. Donc certains proposent de répondre et de donner leur avis, mais avec de multiples
informations possibles, sans qu'aucune soit considérée comme la vérité. L'observation médicale rendant
compte d'un entretien narratif peut, dans cette idée d'expertise du patient étre négociée et co-écrite avec
le patient. (145)

Les questionnements restent externalisant, c'est a dire portant sur la relation du patient avec le
probléme /la maladie. Les exemples de questionnement suivant sont tirés de cas rapportés de douloureux

chroniques ou de malades atteints de maladies chroniques :

Exemples de questionnement narratif : Qu'est-ce que les Douleurs vous font ? De quelle maniére le Cancer

s'y prend-il pour altérer la relation avec vos enfants ? Est-ce qu'il y a des moments ou vous en avez juste
assez de vos Douleurs, et vous ne voulez plus rien avoir a faire avec ? Votre Insuffisance Rénale ne se laisse
pas oublier si je comprends bien ? J'ai vu beaucoup de gens avec un Cancer, et qui m'ont dit beaucoup de
choses, j'ai appris qu'on pouvait réagir au diagnostic de plein de manieres différentes, et qu'il y a

beaucoup d'idées a propos de la maniére dont les gens répondent au diagnostic. Je me demande

comment le Diagnostic vous affecte, vous ?

V.1.1 Externalisation :(118)

L'exploration des histoires dominantes du patient I'aide a décrire de quelle maniére sa maladie
influence ses relations avec ses proches, voire ses relations avec les soignants. Les maladies sont entourés
de nombreux discours sociaux, ce que nous verrons plus loin. L'externalisation peut aider a rendre le
contexte social, historique, relationnel, culturel, perceptible pour le patient. Les remaniements identitaires
étant complexes dans les maladies chroniques, il est nécessaire de passer du temps a évaluer la relation du
patient a son probleme. Il est important que cette définition soit proche de I'expérience du patient : ceci
conditionne l'alliance thérapeutique, en particulier s'il y a un enjeu important de reconnaissance de la

maladie. (146)

V.1.2 Exceptions et histoires alternatives (144) :
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L'accent est mis sur ce qui permet de lutter contre les effets de la maladie (pour la douleur
chronique, voir les stratégies dans I'étude n°3), et qui peuvent se situer dans des relations, le travail, des
passions,.. Par I'exploration de ces stratégies personnelles de lutte, on dévoile (unshield, uncover) des choix
cachés, des actions prises, moments d'exception a mettre en relation avec des intentions et des valeurs.
Parfois on explore les compétences et les connaissances du patient avant méme d'explorer le probléme.
(83) Travailler avec des maladies chroniques en approche narrative, c'est étre souvent confronté a des
patients qui valorisent des histoires d'indépendance sur eux-mémes, en termes d'aptitude physique par

exemple, et qui peuvent vivre difficilement la dépendance aux autres pour les soins.

V.2. Approche narrative et récits dans les milieux soignants :

Les discours des proches ou des équipes médicales, reflets d'histoires culturellement en vigueur a
propos de la maniéere dont il faudrait vivre avec une maladie peuvent ne pas étre utiles pour le patient. Elles
pourraient ne servir qu'a renforcer la croyance de ce qui est la norme dans cette situation. (147) Il est
pointé la quantité importante d'histoires dominantes, de discours disponibles dans notre culture a propos
du corps, et en particulier des corps non fonctionnels comme dans la maladie. (148) (149)

Weingarten (148) avance que le patient pour partager un récit de son expérience doit le
transformer en fonction de |'accueil qui peut lui étre fait. Cet accueil dépend de trois facteurs :

* La familiarité de la société envers sa maladie : a quel point les gens en ont connaissance, a quel
point elle résonne dans la société

* L'opinion collective sur sa maladie et sa responsabilité supposée dans sa maladie. L'auteur oppose
par exemple le cancer et la cirrhose.

* Le fait que I'évolution de sa maladie corresponde ou non a ce qui est attendu dans cette maladie : la
stabilité, I'aggravation, ou I'amélioration. Plus ce que le patient vit correspond a ce qu'attendent les

médecins et ses proches, plus le récit qu'il peut en faire est favorisé.

Elle reléve aprés Arthur Frank (150) dans « the Wounded Storyteller », que les histoires du patient
entourant sa maladie présentent trois grands types de themes :

e Récit d'une maladie n'ayant pas de sens particulier : si je prends mon traitement et que je fais ce
qu'on me dit, j'irai mieux ou alors tout ce qui pouvait étre fait aura été fait, il n'y a pas a réfléchir
plus loin.

e Récit d'une maladie ayant le sens d'une catastrophe (récit de chaos).

e Récit d'une maladie ayant le sens d'une épreuve qui permet d'accéder a une meilleure

connaissance de soi (récit de quéte).
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Ces histoires coexistent souvent chez les patients, mais I'un peut étre prédominant sur les autres. Il
s'agit donc pour un travail en approche narrative, de déconstruire lors de la phase d'externalisation, les
composantes des histoires dominantes du patient, et parfois des soignants, afin de voir si cela convient au

patient. Les discours spécifiques concernant la fibromyalgie seront abordés en conclusion de ce travail.

V.3 Role de I'approche narrative en milieux de soin ?

Ces notions sont issues du chapitre « Chapter five : Facilitating preferred change within in-patient
settings ». Pour les auteurs(104), un des réles que peut prendre le thérapeute narratif travaillant a I'hopital,
c'est de partager les histoires alternatives co-construites avec le patient au sein des équipes soignantes
également, ce qu'ils légitiment comme suit : lls rapportent qu'inévitablement, des histoires se construisent
a propos des patients, souvent partagées par la plupart des membres de I'équipe médicale et para-
médicale. Ces histoires peuvent ou non servir l'intérét du patient. Il s'agit pour le thérapeute de repérer des
histoires circulant au sein des équipes de soin et saturées par le probléme, ce qui arrive souvent en cas
d'échec ou de prolongation des soins (Ceci peut étre fait simplement en demandant ce que |'équipe pense
du patient). Louise Mozo Dutton précise qu'a I'hopital, du fait de I'organisation du pouvoir, ce sont les
histoires des professionnels qui sont prédominantes. Les équipes médicales valident certaines facons de
penser au détriment d'autres. Ceci implique qu'une parole prononcée a I'hopital par un professionnel a un
patient a un impact potentiel important. La maniére dont circulent les récits dans les équipes influencent
les récits que le patient fait sur lui. Les discours circulant dans les équipes de soin a propos des patients
douloureux chroniques peuvent étre : (151) que « la douleur sert des intéréts intentionnels de ce patient,
ou lui permet de ne pas avoir a traverser d'autres choses plus difficiles dans sa vie » ou bien que ce patient
est structurellement un patient « difficile, désagréable et demandeur », ou bien un patient « dans la plainte,
incapable et démotivé, non observant a ce qu'on lui prescrit ».

Les histoires de « patients difficiles » sont chose courante dans le domaine de la douleur chronique
et sont souvent a l'origine de la demande de I'équipe que le patient rencontre un psychiatre. Ces discours
sont appelés en approche narrative des « histoires pauvres », ou « histoires minces » (cf partie 5.4). Elles
sont partagées par le patient, qui peut méme les avoir amenées lui-méme a I'hopital depuis I'extérieur, ou
d'autres contextes sociaux ont pu servir a leur développement et a leur « intériorisation ». Pour White, ce
type de descriptions pauvres des problémes ou des gens est prédominant dans la société. (72)

Ces histoires qui circulent a propos des patients non seulement conditionnent l'identité du patient,
mais conditionnent aussi sa prise en charge générale, en termes des soins qui sont apportés a sa maladie :
moins de fréquence des soins, changement de posture des soignants a son égard lui expliquant ce qu'il doit
faire.(104) Dans cette idée, apporter un éclairage différent a I'équipe par rapport a un patient revient donc

a favoriser un contexte ou I'histoire alternative a plus de chance d'étre soutenue : I/ est important de
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prendre en compte le contexte dans lequel on construit la nouvelle histoire alternative, et développer des
contextes qui la soutiennent. Certains contextes sont propices, d'autres demandent d'étre changés, pour que
les histoires alternatives soient entendues. |l appartient donc au thérapeute suivant des patient.e.s
fibromyalgiques qui peuvent se retrouver prises dans ce genre de problématique de partager avec les
équipes de soin les histoires alternatives qui se construisent lors des séances.

A plus grande échelle et en dehors du contexte restreint des relation entre un patient
fibromyalgique et ses soignants, il est possible que les comportements de soin du patient changent en
fonction de ces récits. L'observance, la surconsommation médicamenteuse et le placébo, dont les études
montrent l'importance qu'ils ont chacun pour la fibromyalgie, (152) pourraient étre conditionnés par le ou

les récits du patient concernant la maladie.

V.4 Travaux en thérapie narrative avec des patients douloureux chroniques :

V.4.1. Etudes en prise en charge collective.

Etude 1 : Approche narrative au Canada chez des patients fibromyalgiques :

Si plusieurs travaux et articles ont été produis qui tentaient d'approcher l'expérience de la
fiboromyalgie en évaluant les récits faits par les patient.es (153-156), ceux étudiant spécifiguement
I'approche narrative sont peu nombreux. L'un de ces rares articles (157) est une étude portant sur un
groupe de patient.es fibromyalgiques, aux Etats-Unis, étude évaluant une séquence de 8 séances
thérapeutiques de groupe. Se référant a des publication antérieures sur le vécu des malades chroniques
dans la perspective du constructionnisme social, (158) une méthodologie qualitative était préférée.

Ces discussions étaient pensées selon les concepts d'externalisation, d'histoire saturée par le

probleme, de questionnement sur l'influence du probleme, d'épisode isolé (moment d'exception) et de
reconstruction d'histoire alternative. Ces concepts avaient paru aux auteurs intéressants a évaluer dans la
fibromyalgie, une pathologie dont les répercussions se situent a tous les niveaux de I'existence des patients,
devant au moins en partie se redéfinir a eux-mémes et aux autres comme « individu malade »,
Ces transformations identitaires sont complexes dans la fibromyalgie, a la hauteur de la complexité de cette
maladie chronique tres invalidante et pourtant invisible, sans anomalie biologique, et variable. Pour les
auteurs, les symptémes se sont trés souvent « emparés » de l'identité du patient, avec une histoire
dominante saturée par le probleme ou les autres éléments de I'existence sont ignorés.

Les auteurs adoptent donc, pour I'étude, les présupposés de |'approche narrative, les patient.e.s
sont considéré.e.s comme des agents actifs qui, en interactions les uns avec les autres, co-créent la

signification de leur réalité, dont ils tirent leurs conclusions identitaires(159).
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lls incluent dans I'étude la présence d'un observateur (un des chercheurs) qui n'intervenait pas, sauf
pour refléter les idées du groupe, ce qui est une des améliorations apportées a l'approche narrative,
proposée par Andersen. Il a nommé ce procédé les « équipes réfléchissantes » (160). Le groupe étudié
comptait 11 patient.es avec un groupe contréle de 10 patient.es fibromyalgiques, recruté.e.s parmi la
méme population. Le groupe témoin incluait un homme, le groupe traité zéro, nous emploierons donc
souvent le féminin plus loin, et dans nos propres cas cliniques également. Une évaluation qualitative sur
support écrit était faite : avant, aprés et a distance des séances de thérapie. Les auteurs ont également
évalué quantitative, méme si ce n'était pas le but principal de I'étude, des données issues de questionnaires
portant principalement sur les stratégies d'adaptation a la douleur « coping » et I'estime de soi.

A chaque séance correspondait une question, a laquelle les personnes répondaient par écrit avant
la séance, suivie d'une discussion de groupe utilisant les principes de I'approche narrative. Les questions
sont les suivantes : Comment la FM (fibromyalgie) a impacté ma vie ? A part une personne fibromyalgique,
je suis quelqu'un qui... ?Les principales forces sur lesquelles je peux compter chez moi et chez les autres
sont ... ? Quand je lutte au mieux contre la FM, et que je résiste au mieux a ses effets, c'est quand... ? Sur
quelles expériences et quelles personnes puis-je compter pour m'aider a m'adapter a la FM ? Quels autres
chemin peut-il y avoir pour relever ce défi et réécrire ma vie ? Ce que je veux faire dans le futur c'est... ? Ou
suis-je rendu aprés les 7 dernieres sessions ?

Il s'agissait donc autant d'évaluer |'efficacité de ces discussions que de comprendre I'expérience de
la fibromyalgie du point de vue du patient. Durant |'étude, les points les plus importants de |'expérience de
la fibromyalgie étaient abordés par les patient.es, puis analysés et rapportés par les auteurs. lls doivent étre
vus, dans une perspective narrative, comme autant de sous-themes a des histoires dominantes souvent
saturées par le probléme. Nous détaillons ces éléments qui nous renseignent sur le sens de la fibromyalgie.
La perte, ou ne plus étre indépendant : Le theme le plus abordé par les patient.es fibromyalgiques au
début des entretiens est celui de la perte. C'est a dire la conscience de ce dont la fibromyalgie les prive. La
dépendance, le fait de ne plus pouvoir faire les choses par soi-méme et d'avoir a demander de I'aide pour

faire ce qu'avant elles pouvaient faire seules, c'est ce que ces patientes décrivent comme le plus difficile.

La solitude, ou le sentiment d'étre incompris :Le manque d'attention et de validation par la famille ou par
de nombreux médecins, est décrit également un théme d'importance dans le récit de la maladie des
patientes fibromyalgiques. La plupart des patientes de I'étude ont la sensation d'étre reconnue pour la
premiére fois en rencontrant des médecins de la douleur, et se plaignent d'étre mieux compris par ces

soignants ou d'autres patients que par leur propre famille et amis.

Changements de récit et changements identitaires progressifs : Au fur et a mesure des entretiens et du
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processus d'externalisation, de nouveaux themes émergent. Les questions destinées a faire apparaitre des
moments d'exception, marquent un tournant dans ce sens. La session progressant, les auteurs décrivent la
réalisation par le groupe de moments d'exception de plus en plus nombreux, Ce qui a permis I'apparition
dans le discours de ces patient.e.s d'une nouvelle thématique, autour du fait que les symptéomes de la
fibromyalgie ne sont pas toujours aussi intenses. Les auteurs notent qu'au début de I'étude, les patientes
ont tendance a présenter leurs symptémes comme continus, focalisant leur attention sur les difficultés, et
présentant toutes leurs journées identiques entre elles. Ces modifications au cours des conversations
narratives amenent des conclusions identitaires différentes.

Puis les auteurs ont vu apparaitre des récits de maladie, pouvant s'apparenter aux récits de quéte
de Weingarten(148) : La fibromyalgie prend beaucoup , mais peut aussi apporter. Les patient.es peuvent
dire se sentir fiere de résister a la fibromyalgie, de ne pas la laisser tout prendre. Elles remarquent ce que la
fibromyalgie a amené de positif dans leur vie, ce qu'elle leur a permis de devenir de différents en tant que
personnes.

Les patientes de I'étude ont insisté sur un aspect important de |'expérience de la fibromyalgie qui
est le fait que chacun a ses stratégies propres pour y résister. Au fur et a mesure, tous ont dit leurs propres
facons de s'adapter. Pour certains la routine était importante, pour d'autres il s'agissait de se laisser porter.
Encore que souvent ces stratégies soient trés ressemblantes d'une patiente a l'autre, il semblait important
pour les patientes que ces stratégies semblent originales et personnalisés.

En parallele des modifications des récits de la maladie, ceux concernant les proches ont également
changé au cours du programme. De positions trés catégoriques sur l'isolement et la maniere dont ces
patientes se sentaient incomprises, ces discours sont devenus plus nuancées, les patientes pouvant
reconnaitre que leurs proches les soutenaient. Les patient.es sont devenues plus capable de remarquer
dans quelle mesure elles sont reconnues par leurs proches, et plus tolérantes a une compréhension

partielle, imparfaite. Ceci a permis a ces patientes de faire I'expérience de se sentir reconnaissantes.

Evolution, évaluation qualitative :

Les patientes ont toutes évalué que le programme était utile et adapté. Plus spécifiquement,
confirmant les observations des auteurs de I'étude, les patientes ont rapporté avoir eu des difficultés au
début a déplacer leur attention vers autre chose que la maladie et les symptdmes, mais que le changement
de point de vue (« refocus ») était au final jugé trés positivement par le groupe. Les évaluations progressives
qui étaient faites ont montré que |'acceptation était de plus en plus présente dans les discussions. A la fin
de I'étude, les patientes avaient le sentiment d'avoir développé une meilleure connaissance de soi, qui
donnait le sentiment d'étre plus en capacité de prendre des décisions pour leur vie. Les patientes avaient
également peur en quittant I'étude de revenir en arriére sans groupe de ce type.

Sans changement particulier de leur quotidien, les patientes ont donc montré (provisoirement) des
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modifications dans leur point de vue global sur la maladie et sur le rapport qu'elles entretiennent avec cette
maladie. Ce changement nous l'avons dit, est I'objectif d'une psychothérapie réussie avec les douloureux
chroniques, toute approche confondue(62).

Les évaluations quantitatives, en cohérence avec |'évaluation qualitative faite par les les patients,
montrent des scores meilleurs sur le coping, I'estime de soi, et des sous-catégories qui évaluent le soucis
(worry) et la fragilité émotionnelle (emotionality). Les douleurs en revanche n'ont pas été impactées : au
contraire les questionnaires ont montré dans le groupe traité une majoration de leurs problémes de santé,
de leurs difficultés au quotidien, alors que le groupe contréle a montré une tendance inverse a baisser ses
scores de douleurs, mais a augmenter les scores de fragilité émotionnelle.

Cette étude va également dans le sens d'autres études montrant que la simple restitution de récit
avec une forme de soutien par d'autres patients de type « pair-aidance » peut se montrer d'une grande aide
pour les patient.es fibromyalgiques. (153) Une étude a par ailleurs trouvé des résultats similaires sur les
récits d'un groupe de douloureux chroniques (non nécessairement fibromyalgiques), et va dans le sens de

I'intérét de la thérapie narrative pour ces patients(161).

Etude 2 : Approche narrative collective chez des patients de plus de soixante ans, douloureux
chroniques, a Hong Kong : (162)

Une deuxieme étude strictement qualitative cette fois, et portant sur 30 personnes agées souffrant
de douleurs chroniques, trouve également des résultats positifs. Les auteurs concluent que cette étude
apporte des arguments a la nécessité de replacer les expériences dans des contextes de vie plus large, dans
les douleurs chroniques ou les maladies chroniques en général, pour avoir un effet bénéfique en approche
narrative. lls estiment eux aussi que cet effet bénéfique, pour le patient qui entretient une relation délétére

avec sa maladie, correspond a un changement de point de vue sur sa maladie.

V.4.2 Etude en prise en charge individuelle

Etude 3: étude qualitative individuelle en thérapie narrative chez 13 patients douloureux
chroniques
Si I'on excepte des cas décrits dans des livres d'approche narrative, la seule étude avec prise en
charge individuelle, est une étude (163) qualitative la encore, qui a été menée pendant un an avec 13
personnes souffrant de douleurs chroniques, au Canada. Dans cette étude plus proche encore des concepts
dont nous avons parlé en approche narrative, I'auteur attire I'attention sur deux facteurs principaux qui
paraissaient spécifiques au travail avec des douloureux chronique :
* L'importance des stratégies pour lutter contre la douleur, qui sont personnelles au patient ( les

patients de cette étude ont refusé de les appeler des « actes de résistance » ) et peuvent étre de

41



différents types que nous allons voir. Ces stratégies doivent étre vues comme des exceptions,

et

traitées comme tel en approche narrative. Elles sont des manifestations de ce qui a continué a vivre

hors de I'histoire dominante de la douleur chronique, des fenétres vers un monde préservé. Les

stratégies qui fonctionnent le mieux sont celles auxquelles le patient rattache des valeurs, des

objectifs de vie, des relations spéciales, et non pas celles qui résultent simplement de conseils,

souvent normatifs, qu'on lui a donné.

Et d'autre part I'importance de la priorité des problémes : il semble important de vérifier auprés

des patients douloureux chroniques qu'ils ne souhaitent pas évoquer d'autres problémes plus

impérieux que les douleurs ou leur maladie.

Cette étude donne des exemples de conversations narratives avec pour point de départ |'exploration de ces

stratégies que le patient adopte de lui-méme contre la douleur, et qui peuvent étre de trois types :

1.
2.
3.

Distractions
Investigations

Renégociations relationnelles

Certains patients adoptent une stratégie de distraction ou de déplacement de I'attention sur autre

chose que la douleur. Deux exemples sont significatifs :

Un premier patient de cet étude met en place des stratégies de distractions multiples contre
une douleur chronique diffuse génante. L'auteur évoque le processus conversationnel
progressif qui nécessite de commencer avec ce que le patient sait déja : ses stratégies de
distraction de sa douleur (promener son chien, tenir ses enfants sur ses genoux, conduire...) qui
soulagent une partie des souffrances. L'importance de chacune de ces stratégies est explorée
et remise en perspective par rapport a ce qui est important pour ce patient dans la vie. Cette
obstination a permis de dégager petit a petit un theme d'une histoire préférée ol ces stratégies

s'inscrivent dans une volonté de maintenir des dimensions aventureuses dans son existence,

non pas sans la douleur mais ol la douleur a moins de pouvoir de nuire au patient.

Pour une autre patiente de cette étude, I'externalisation montre une douleur chronique (non
spécifiée) trés invalidante, ayant des répercussions majeures sur ses activités et son humeur
qu'elle décrit comme des préoccupations (worry) permanentes. Une douleur dont Il'action est
percue comme rétrécissant son existence. Cette patiente sait que la lecture est une des
stratégies qui parvient a décaler son attention de la douleur. Au titre d'une exception, la lecture

est I'objet dans I'étude d'une exploration extensive de tous ses effets (des relations qu'elle
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implique, des valeurs qui sont mobilisées) mais également pour « épaissir », d'une investigation
historique sur la maniére dont la lecture est devenue importante dans la vie de cette patiente.
Puis le rapport que la lecture entretien avec le soucis, etc.. Cette exploration narrative détaillée
de ce qui était déja connu de la patiente (le soutien de la lecture face a la douleur) a permis a la
patiente de réaliser I'importance de cette pratique dans sa vie et s'autoriser a la faire exister

plus, diminuant d'autant le rétrécissement de sa vie par les douleurs chroniques. Les histoires

alternatives sont renforcées en dévoilant comment elles ont été historiquement construites.

Un autre type de stratégies sont les investigations, nom donné aux démarches que les patients
entreprennent pour comprendre et traiter eux-mémes la douleur (assister a un congres, lire un livre a ce
propos, demander a son médecin un nouveau traitement, entreprendre un régime, etc). De la méme
maniére, ces stratégies font, en approche narrative, I'objet d'une enquéte avec I'exploration des valeurs et
des espoirs des patients que ces actes révelent, et les manieres dont ceux-ci peuvent leur étre utiles dans la
lutte contre la douleur.

Le dernier type de stratégies contre la douleur chronique que I'auteur reléve est la renégociation
relationnelle, c'est a dire la modification volontaire de relations que le patient veut poursuivre (le couple
par exemple) mais qui sont troublées par la douleur chronique. Nous l'avons vu, les répercussions dans les
relations familiales et de couples en particulier, sont importantes. Il est nécessaire lors de I'externalisation
pour un probléme de douleur chronique, de cartographier l'influence de la douleur sur les relations. C'est a
cette occasion que les stratégies de renégociation relationnelles sont mises en évidence. Il s'agit d'actes
d'adaptation, au sein d'une relation de couple par exemple, a la situation nouvelle comprenant les douleurs
chroniques : changement d'habitudes de couple, etc.

Souvent les dimensions positives dans ces actes ne sont pas percues : elles peuvent n'étre qu'a
moitié, ou pas du tout, reconnues par le patient comme des stratégies positives. Elle sont souvent
envisagées dans des récits de perte liée a la maladie, plutét que considérées comme des stratégies positives
pour le patient ou ses proches. L'étude indique qu'en approche narrative, ces patients peuvent étre
soutenus :

* En externalisant leur relation de couple, c'est a dire en en faisant dans le langage une entité
séparée, en lutte contre le probleme de la douleur, de maniére a ce que le patient douloureux ne
soit pas désigné.

* En questionnant et explorant les intentions en rapport avec des actes de réajustement que les
patients rapportent et qui ont déja eu lieu (engager quelqu'un pour le ménage, arréter de faire
certaines choses...). Ces actes peuvent prendre un sens nouveau dans la thématique de la
« renégociation relationnelle », comme des actes destinés a préserver malgré la douleur une
relation importante, et non plus comme des pertes.

* En ayant des conversations qui explorent et déconstruisent des messages culturels avec des
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définitions de roles rigides et normatifs, des dilemmes et des tensions sur des attentes non remplies
(cf plus haut) qu'on rend visible et pour lesquels on encourage les patients a se positionner. Ces
attendus culturels peuvent ne plus convenir réellement au couple, ou ne plus étre possibles dans la

situation de la douleur chronique.

Exemples de questionnement narratif :

* Est-ce que vous voulez bien m'expliquer ce que vous aviez comme intention quand vous avez fait
[...] ? Qu'est-ce que ¢a pourrait nous apprendre sur ce que vous considérez important en tant que
couple ? Doit-on comprendre que d'une certaine maniére la relation entre vous a déja changé ? A

votre avis, qu'est-ce que ¢a signifie sur ce que vous voudriez garder malgré la douleur ?

Aborder un sujet plus important que la douleur :

L'auteur attire également I'attention sur le fait qu'il est important de laisser a quelqu'un le choix
d'aborder un sujet plus préoccupant que la douleur s'il le souhaite. Il faut donc poser directement la
guestion a un patient en début de séance. Plusieurs patients douloureux chroniques de cette étude ont
préféré aborder les séances sous I'angle de la dépression, ou de l'anxiété liée a un stress post-traumatique,
plutét que de la douleur ou de la fatigue. Ces problémes étaient explorés de la méme maniere, par les
mémes procédés narratifs. L'auteur remarque que souvent (comme nous l'avons vu précédemment),
I'évolution de ces problématiques influe sur I'expérience de la douleur. Les patients eux-mémes semblent
faire ce lien.

Les résultats de cet article concernant des prises en charge individuelles en approche narrative de
patient douloureux chroniques, seul disponible dans nos recherches, nous a donc inspirés dans la maniéere

de procéder avec les cas cliniques suivant.

V.4.3 Cas cliniques : présentation

En annexe de ce travail figurent deux cas cliniques issus d'une série d'entretiens avec six patient.e.s
présentant un diagnostic de syndrome fibromyalgique, recrutées au Centre d'Etude et de Traitement de la
Douleur (CETD) du CHU de Nantes. Il s'agissait exclusivement de femmes, de maniére non volontaire de
notre part, agées de 40 a 62 ans. Les patients sont adressés au CETD pour des séjours d'une a deux
semaines, au cours desquels leurs douleurs chroniques sont pris en charge de maniére pluridisciplinaire. Il
avait été décidé de ne consulter aucun dossier préalablement aux entretiens.

Il était proposé aux patientes a leur arrivée a I'hdpital de rencontrer un psychiatre. Je me présentais

a elles pour fixer le cadre de ces entretiens. Il leur était donc proposé : des entretiens de deux heures, avec
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un psychiatre, enregistrés dans le cadre d'un travail ou aucune information concernant leur identité ne
serait transmise. Elles devaient simplement, a la fin de I'entretien, évaluer ce qui leur avait été utile. Il leur
était également proposé de partager avec I'équipe du CETD I'évaluation faite pendant ces entretiens, ce
qu'elles ont toutes souhaité. Elles avaient aussi la possibilité de demander a la fin de I'entretien un retour
par mail. La durée des hospitalisations au CETD ont fait préférer pour ce travail des entretiens rapprochés
sur des créneaux longs de 2h. Cependant, on peut noter qu'il est tout a fait possible que ce travail s'étende
sur plusieurs entretiens plus courts, dans le cadre de suivis dans la durée.

Le dispositif de mail proposé permettait aux patient.e.s de conclure ce qui était développé pendant
ces entretiens, et a été pensé a partir de travaux en approche narrative sur des patients emprisonnés, ou en
raison des incertitude de transfert et de jugement, chaque entretien était considéré unique et sans
suite(164).

Pour des raisons de place, il a été décidé de ne faire figurer dans ce travail que deux cas cliniques
parmi les six disponibles : une patiente estimant que ses douleurs et sa fatigue étaient sa problématique
principale et I'autre non, pour illustrer que la fagon de procéder est la méme.

Les interprétations faites des histoires de ces patientes ont été autant que possible soumises dans
leur subjectivité a I'équipe du CETD, en particulier les médecins responsables du suivi de ces patientes, mais
aussi le psychologue de I'unité. Les principes de base de I'approche narrative leur avaient été expliquées et
ils ont pu parfois apporter des corrections et des suggestions quant a la fagon de comprendre les histoires
de ces patientes. Par ailleurs, le dispositif d'enregistrement a permis de faire confortablement les entretiens
sans avoir a se préoccuper de la perte d'informations importantes. Ceci a permis également d'en apprendre
beaucoup sur les types de questionnements plus efficaces que d'autres. Ces comptes rendus de cas
cliniques ne prétendent, dans leur interprétation, a aucune "vérité objective". L'accent était mis au cours de
I'entretien sur la co-production d'un récit qui paraisse vraisemblable au patient, au plus proche de son
expérience, et qui lui permette d'adopter une posture réflexive par rapport a ses problémes.

Cette méthodologie qualitative par cas cliniques a été préférée pour des raisons de temps
disponible pour ce travail. Nous avons conscience des limites concernant les conclusions qu'on peut tirer de
ce genre de travail. La question de I'application d'une méthodologie basée sur les preuves en approche
narrative a déja été questionnée ailleurs dans ce travail. L'accent a été mis dans les remarques et I'analyse
finale de ces cas cliniques, sur les apports possibles de I'approche narrative dans la fibromyalgie , en accord

avec les études disponibles mentionnées.
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V.5 Discours sociétaux, analyse conclusive des études et des cas cliniques.

Ces études et cas cliniques sont encourageants pour l'application des principes des thérapies
narratives a des patient.es fibromyalgiques, et nous paraissent correspondre a un des réles attendus du
psychiatre dans la prise en charge de ces patient.es : aider a la reconstruction identitaire.

Nous l'avons vu, les statistiques comme les sciences fondamentales pointent que le sens général de
I'expérience de la vie avec une fibromyalgie n'est pas une question subsidiaire. Elle conditionne I'évolution
générale de la maladie et ses répercussions psychosociales. Elle conditionne également I'observance
médicamenteuse, ainsi que par effet placebo (cf douleur et anticipation), I'efficacité des traitements eux
mémes.(36) Pour l'anthropologue de la douleur Le Breton, rejoignant alors I'approche narrative (165), toute
I'expérience de la douleur, de la facon de la ressentir a la facon de I'exprimer, est conditionnée par les

discours culturellement disponibles.

V.5.1 Fibromyalgie et identité :

Ces études montrent que l'expérience de la fibromyalgie comme maladie douloureuse chronique
est a l'origine de changements identitaires importants. En plus des douleurs, les patient.es doivent changer
leurs habitudes et passent souvent de trés actives et indépendantes a une grande dépendance. Des
difficultés identitaires en conséquence sont fréquemment décrites : c'est comme vivre avec un autre moi.
(155) Mme M. (cf cas clinique n°2) revenant sur I'histoire de sa maladie, décrivait des phases de grande
incertitude identitaire, avant de construire un sens différent a sa vie avec la fibromyalgie, puis de nouveau
un bouleversement identitaire a I'occasion d'un événement. Comme nous |'avons vu, l'identité est le produit
des histoires dominantes dans lesquelles la personne intégre ses expériences de vie. Ces histoires

dominantes sont elles mémes dépendantes d'histoires plus larges, partagées dans la société en général.

V.5.2 Un paradoxe avec I'expertise du patient ?

Adopter une posture décentrée ol le médecin n'est pas expert du probléme, ce n'est pas ne rien
savoir a l'avance sur les problémes et les pathologies que traversent les patients en général. On I'a vu au
contraire, lorsqu'un patient a un certain stade de la conversation est bloqué pour passer a une autre étape,
pour nommer un probléeme ou mettre des mots sur quelque chose d'important pour lui, le médecin peut
suggérer plusieurs options en fonction d'expériences qu'il a avec d'autres patients, ou de ses connaissances
en général en disant par exemple « certains patients peuvent voir les choses de cette maniére [...], d'autres
de cette autre maniere [...] ».

Ainsi, on percoit bien que les connaissances qu'elles soient de nature médicale ou sociologique sur
une maladie ou sur des discours sociaux dominants n'empéche pas pour le médecin d'adopter une position

décentrée et non-sachante(85), Cela permet au contraire de poser plus facilement des questions
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pertinentes, de gagner du temps en quelque sorte.

Il s'agit de garder a l'esprit que ces connaissances sur des discours sociétaux ne sont que des
tendances, ne peuvent pas résumer parfaitement I'expérience du patient. Si la compréhension médicale de
sa maladie ne permet pas de résumer son expérience, le risque est grand selon Kleinmann (166) d'enfermer
le patient dans une compréhension sociologique de sa maladie qui ne lui correspond pas plus. L'approche

narrative permet d'étre toujours prét a se réajuster a de ce que dit le patient, qui conserve le choix.

V.5.3 Discours sociétaux dominants

Déconstruire et analyser I'intégralité des discours sociaux autour de la fibromyalgie parait complexe.
Les histoires circulant dans la société, y compris celles encadrant les maladies, peuvent changer parfois
progressivement, parfois brusquement a l'occasion d'un événement collectif inhabituel. Il est possible
gu'une analyse d'un discours social a un moment donné ne soit plus valable quelques temps plus tard. Ou
bien que ce qui est valable dans une classe de la société ne le soit pas dans une autre. Ainsi la liste suivante
ne se veut pas exhaustive, il existe pour chaque discours de nombreuses nuances, de nombreuses
variations, et ces discours sont en perpétuel mouvement. Au cours des lectures qui ont abouti a ce travail,
et dans le cas des patient.es recontré.e.es au CETD, plusieurs de ces discours sociaux ont été suspectés
d'avoir un impact important sur les histoires dominantes d'un.e patient.e fibromyalgique, a différents
moments de son parcours :

— Les discours a thématique d'injustice, de reconnaissance d'un statut de victime, traversent la
société dans une mesure importante, et sont acceptés et reconnus ( Ehrenberg).

— Les discours concernant les femmes et le travail ont changé et vont dans le sens d'un travail a la
hauteur de celui des hommes, alors que les discours concernant les taches d'intérieur et éducatives
changent plus lentement. Celles-ci restent souvent a la charge des femmes. Ce qui conduit a
« modifier les termes dans lesquels sont formulés les contraintes spécifiques auxquelles elles sont
confrontées ».(7,8)

— Les discours concernant le travail vont dans le sens d'individus productifs, avec un esprit d'initiative,
et adaptables. (167)

— Le discours médical consensuel concernant la douleur va dans le sens d'une intolérance complete a
la notion de douleur, d'une inutilité de I'expérience de la douleur, que les progrés des sciences
médicales parviendront a traiter efficacement dans le futur. (1)

— Un discours historique largement répandu (cf ci-dessous) concernant la fatigue et la douleur, qui
pourrait étre résumé par « du temps de mon grand-pére les gens ne se plaignaient pas pour rien »
et qui veut qu'il ne faut pas trop s'écouter.

— Des discours sociétaux sur la maniére dont une personne doit prendre place dans la société, avec

un modele social « d'indépendance, de contréle et d'autonomie ».
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— Des discours inverses sur la bonne maniére de vivre des expériences, des exhortation a « lacher

prise » ou a « se respecter ».

Précision sur certains discours sociétaux : Historique du sens de la douleur :  L'évolution

historique de ces discours encadrant le sens de la douleur nous parailt également éclairante. Pour
I'historienne de la douleur Roselyne Rey,(168) dans les périodes précédent la notre, les discours sur la
douleur étaient médiés par la religion chrétienne autant voire plus que par la médecine. Pour la religion
chrétienne, I'expérience de la douleur était encadrée par des discours positifs de rédemption, d'expiation,
voire d'identification aux martyrs. Ce sont des discours qui n'ont plus qu'une faible importance sociologique
a I'neure actuelle. Pour P. Ginies, anesthésiste algologue et chef de service du centre douleur du CHU de
Montpellier, ces discours ont permis aux gens, et aux femmes notamment, de donner un sens, et donc de
supporter des épreuves physiques et morales qui nous paraissent aujourd'hui intenses.(169) Cette
disparition du discours religieux dans les histoires dominantes laisse la médecine « responsable de la
production de sens » autour de cette expérience de la douleur, défi important tant nous avons vu que cet

objet était complexe.

Précision sur certains de ces discours : Douleur et fatigue, travail et santé, Dans « la Fatigue d'étre
Soi »(167), le sociologue Alain Ehrenberg, remarque que la dimension de fatigue dans la dépression était
croissante dans les classifications psychiatriques, pendant que la dimension de souffrance morale reculait. Il
met cela en lien avec des modification du cadre social d'une société de « sujets » vers une société
« d'individus autonomes » et du rapport au travail depuis les années 1970. La « panne » dépressive, dont le
composant majoritaire est la fatigue, serait une réaction a des attendus sociétaux dans lesquels l'individu ne
se retrouve pas (« se construire tout seul, étre un individu autonome »). Ceci peut amener un éclairage sur
la dimension de fatigue, concernant la totalité des patient.es souffrant de fibromyalgie et parfois décrite
comme dans le cas clinique n°2, comme un probléme plus important encore que les douleurs.

Kleinman, psychiatre et anthropologue, avance dans une posture semblable que la douleur
chronique est un acte de résistance au flot des expériences de vie, et aux pressions et pratiques de notre
société, régis par la « tyrannie de la santé »(166) Il précise, ce qui nous parait bienvenu, que le risque
encouru par l'anthropologie c'est de fournir un sens fermé et fini a la douleur dans lequel le patient ne se

reconnait plus, et qui serait une nouvelle forme d'imposition, non plus médicale mais sociologique cette fois.

Conclusion sur les discours sociétaux : En tant que discours circulant largement dans la société, la
plupart sont simultanément présents chez tous les patients, comme chez les soignants. lls influencent par la
les discours circulant dans les équipes de soin sur les patients fibromyalgiques que nous avons vu

précédemment (cf partie 6.1.6). lls ressurgissent dans les récits des patient.es atteints de fibromyalgie ou de
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douleurs chroniques, dans les études comme les cas cliniques. Contradictoires les uns avec les autres, ils
peuvent générer une confusion importante si le patient « ne sait pas dans lequel ranger » I'expérience de la
fibromyalgie. (Voir cas clinique n°2 pour la confusion entre deux histoires dominantes contradictoires).

Dans cette liste de discours, ou dans les travaux sur la maladie chronique (cf partie V), il est
intéressant de remarquer qu'il semble y avoir peu de discours culturellement disponibles qui permettent
aux patient.es fibromyalgiques de donner un sens convenable a leur expérience. Ces patients doivent
parfois se placer « a contre-courant » d'histoires fortes dans la société, et doivent donc étre soutenus dans
ce procédé, selon le mot de White.(85)

CONCLUSION :

L'approche narrative pour aider les patients fibromyalgiques dans une reconstruction identitaire
complexe :

L'idée de ce travail était donc d'évaluer la pertinence de I'approche narrative dans le travail d'un
psychiatre avec des patients fibromyalgiques. Aprées avoir rappelé le contexte général complexe de cette
pathologie, nous avons brievement évoqué la maniére dont certains modeéles explicatifs des sciences
fondamentales peuvent éclairer le lien statistique et clinique entre fiboromyalgie et certaines composantes
psychosociales. Tout semble aller dans le sens de la non pertinence d'un cadre explicatif dualiste entre corps
et esprit. Les facteurs historiques, de stress ou de douleurs particulierement aux premiers stades de
I'existence sont établis sur le plan fondamental et statistique, méme si imparfaitement compris. Ils ne
suffisent pas a expliquer ni I'apparition, ni le cours évolutif d'une fibromyalgie, puisque le sens que prend la
maladie et la douleur en modifie I'expérience.

En prenant en considération les notions vues en approche narrative, il serait possible de répondre a
cette injonction de « Remettre le patient douloureux au coeur de son histoire » qu'il existe plusieurs

histoires différentes pour un patient, dont certaines conviennent mieux que d'autres.

Pour résumer, la posture de I'approche narrative semble intéressante pour le psychiatre souhaitant
I'adopter comme outil d'entretien avec des patient.e.s fibromyalgiques, dans le sens ou elle permet d'aider
les patient.e.s a mieux :

* Comprendre la relation qui les lient a leur probleme, fibromyalgie ou autre probleme,

* Percevoir ce qui ne les aide pas, ce qui entretient le probleme avec parfois la nécessité de
déconstruire certains discours sociétaux qui ne sont pas favorables,

e Percevoir ou épaissir ce qui les aide, augmentant I'efficacité de ses stratégies (« coping ») contre
les douleurs et la fatigue, en les reliant a des valeurs importantes pour le patient.

e Se sentir rejoint, de maniére empathique, dans |'expérience de sa maladie, ce qui est un enjeu

important pour les patients fibromyalgiques,
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* Se sentir responsable et engagé, par le biais d'une approche qui privilégie le questionnement et
I'expertise du patient.
e Construire au final un récit de sa maladie ou de ses problémes qui lui convienne mieux.
Elle permet également au psychiatre :
* De favoriser pour le patient des contextes ou les histoires alternatives concernant la maladie seront
entendues, dans un réle de transmission au reste des soignants,
* De récupérer dans le méme temps des informations cliniquement pertinentes qui peuvent aider a
affiner ses démarches cliniques.
e D'étre empathique sans pour autant valider les histoires dominantes saturées par le probléeme, ce
qui apporte une dimension de confort, et peut contribuer a diminuer l'impuissance et donc

I'agacement ou le rejet des médecins pour ces patients fibromyalgiques.

Les limites de l'approche narrative, c'est qu'elle demande d'adhérer aux théses anthropologiques
qui la sous-tendent, qu'elle peut étre chronophage ( les processus décrits sont souvent longs ce que nous
avons constaté avec les patient.e.s ), qu'elle est peu évaluable et dépendante du praticien.

Nous nous permettons tout de méme de conclure provisoirement de ce travail que I'approche
narrative pourrait étre un complément intéressant a une éducation thérapeutique indispensable mais
complexe(62), dans un contexte culturel et scientifique favorisant encore les discours dualistes entre corps
et esprit. La déconstruction a I'échelle sociétale de ces discours est un travail patient, porté entre autres par
les sociétés scientifiques médicales concernées par la douleur. Les principes de l'approche narrative
pourraient s'inclure dans ce « systeme de santé éthique, moderne et citoyen » proposé par la Société
francaise d'étude et de traitement de la douleur (SFETD) (170)

Au cours des recherches sur ce travail il nous a semblé qu'il était difficile aujourd'hui encore de
construire un modele général qui prenne en compte les liens instantanés entre dépression, anxiété, stress,
douleurs chroniques, fatigue, catastrophisme, stratégies de coping, observance, surconsommation
médicamenteuse.. De plus tout ceci doit étre inclus dans le contexte plus vaste de la reconstruction
identitaire, sociale, que demande toute maladie chronique, avec ses discours sociétaux spécifiques qui
varient souvent (nous avons vu comme les discours concernant la fibromyalgie avaient changé dans les
dernieres années) et que chaque patient n'a pas intégré de la méme maniére. Il nous est apparu pertinent
d'évaluer une méthode (il y en a d'autres) basée sur |'évaluation du patient par le patient, en partageant
son regard, et peut ainsi permettre de rendre compte de cette complexité et de mettre du sens sur les
expériences du patient, pour I'accompagner dans cette reconstruction identitaire. Dans ce sens elle est
respectueuse du vécu du patient, ce qui est conforme a I'éthique médicale et au serment qui est prété. Le
Dr Ginies exprime d'ailleurs, ce par quoi nous conclurons ce travail, que la médecine en douleur chronique

s'apparente a une réhabilitation de la médecine hippocratique.(169)
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ANNEXES : Cas clinique n°1, Mme B .

Il s'agit d'une patiente de 52 ans, hospitalisée dans le cadre d'un syndrome fibromyalgique
diagnostiqué en Mars 2020, secondaire a des lombalgies et lombosciatiques chroniques récidivantes,
opérées par arthrodése en 2016. A I'admission au CETD Mme B. se plaint de douleurs diffuses, d'arthralgies
diffuses également : des doigts en particulier. Elle souffre également de céphalées chroniques, de troubles
du sommeil et de fatigue chronique. Elle a un traitement antalgique, anxiolytique, antidépresseur,
antiarythmique et anticonvulsivant : Duloxetine, Alprazolam, Tramadol LP, Ixprim, Bisoprolol, Acide

Valproique. (Déja essayé : Acti-skenan, Skenan, Amitriptyline, Sertraline, Zolpidem, Lamotrigine.)

Entretien narratif :

Mme B. ne peut pas s'asseoir sur une chaise et prend donc un gros ballon pour l'entretien. Elle a
auparavant demandé a décaler cet entretien au matin, se sentant trop fatiguée dans I'apres-midi.

Elle m'explique que, malgré cette hospitalisation au CETD, le probléme le plus important dans sa vie
actuellement n'est pas la fibromyalgie. Elle me raconte alors avec beaucoup de détails strictement négatifs,
des difficultés survenues a son travail 2 ans auparavant, alors méme qu'elle se sentait dans un équilibre par
rapport aux douleurs de la fibromyalgie. Enseignante en primaire, directrice d'école passionnée et tres
impliquée et ayant toujours été heureuse dans son travail malgré les douleurs, elle a mal vécu l'arrivée
d'une nouvelle institutrice avec qui elle a eu des relations trées complexes (elle parle de « harcélement »).
Elle était alors en récupération d'une opération du dos et elle était fatiguée. Elle raconte qu'elle et sa
psychologue ont convenu qu'elle était « trop fragile » a ce moment la. Elle se dit écrasée, détruite par cette
relation, et utilise de nombreuses métaphores toutes saturées par le probléeme. Pendant des mois, ces
difficultés relationnelles se sont manifestées de deux maniéres différentes : elle décrit une dégradation
globale de I'ambiance a I'école qui I'a beaucoup affectée. Et elle décrit également ce qu'elle a vécu comme
des actes directement dirigés contre elle, des actes de méchanceté de la part de cette personne. Elle tentait
de réparer les choses a I'école et voyait la situation se dégrader a son domicile, c'est a dire qu'elle était de
plus en plus fatiguée, rentrait de I'école et se couchait directement, pleurait souvent, n'avait plus envie de
rien, ne faisait plus ce qu'elle faisait habituellement avec ses enfants. Elle a donc fini par étre en arrét de
travail malgré ses diverses prises en charge par psychologue, réflexologie,...

»  FEtes vous d'accord pour essayer de m'expliquer de quelle maniére c'est encore un probléme pour
vous aujourd'hui ?
Elle m'explique qu'elle est toujours en arrét de travail, qu'elle ne peut plus s'approcher de I'école, ni méme

retourner dans le village. Elle a peur de rencontrer cette dame (pense qu'elle pourrait s'évanouir en la
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voyant), elle a peur de rencontrer les parents d'éleves qu'elle connait bien. L'angoisse la saisit, y compris
dans l'anticipation. [Poursuite de I'exploration, conduites d'évitements multiples, nombreuses anecdotes.
Pleurs].
e Est-ce que vous étes ok pour que je vous pose des questions pour essaye de comprendre ce
probléme ? Je me demande si la peur de M. et la crainte de voir les parents sont le méme probléme,
ou bien est-ce que vous faites une différence ?
Il s'agit de deux problemes différents, elle choisit de parler de la peur de voir les parents ou quoi que ce soit
en rapport avec l'école, ce qu'elle pense d'ailleurs étre «le fond du probléeme ». Nous explorons :
majoration de ses sentiments de culpabilité et d'échec personnel, manque et nostalgie de I'école et d'une
période plus satisfaisante, perte de sens a la vie. Nombreuses images : je me mets dans ma bulle de
protection, etc...
e Tentative de donner un nom a ce probléeme, Mme B. est surprise par ces questions, généralement
elle ne sait pas bien. Nous continuons donc la description du probléme. Puis nous finissons par lui
donner un nom : la Destruction, qui devient au fur et @ mesure de la conversation I'Extinction.
Et nous poursuivons une conversation d'externalisation, avec des changements de discours montrant que
Mme B. commence a considérer un probleme extérieur a elle : Il est la dans ma vie, ce probléme, il faudrait
que je le surmonte ou bien quand je la regarde, ¢a me fait I'impression d'un gros paquet de l'ordure,
d'ailleurs ¢a me dégolte méme physiquement, ¢a me met des nausées. Et se montre de plus en plus
familiére avec le type de questions externalisantes posées. Par ailleurs, pendant les 2h d'entretien, elle ne
s'est plaint ni de fatigue ni de douleurs.

Aprés avoir demandé si elle était intéressée d'avoir un retour de cet entretien, le mail suivant lui a
été adressé deux semaines plus tard, sur le modeéle des courriers qui supportent les séances narratives et
soutiennent les histoires alternatives, décrits par White et Epston (87). Ce mail rendu anonyme a été intégré

dans les annexes.

Bonjour Mme B.

Nous avions convenu que je vous ferais un retour de notre entretien au CETD, de ce dont nous avions
discuté et qui vous arrive en ce moment.

Vous m'aviez dit avoir rencontré il y a quelques temps un probléeme relationnel fonctionnant
comme un bulldozer ou un harcélement, qui a profité d'un moment de fatigue pour détruire nombre de
choses a I'école en particulier. Vous avez essayé de combattre de toutes vos forces, ce qui vous laissait
épuisée et sans énergie a la maison, pour ralentir les effets de cette destruction sur ce qui était précieux

pour vous et dont vous vous sentiez responsable : que I'école soit un endroit ol les enfants aient un cadre

secure et authentique, pour apprendre et vivre des choses intéressantes. Progressivement, voyant que vous
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ne parveniez pas a empécher cette dégradation et contemplant les dégdts, un probléme qui vous fait croire
que vous étes incompétente et incapable, s'est installé. Vous m'avez dit que vous appelleriez ce probléme
Destruction, puis Extinction.
Vous m'avez dit également que ce probléme était aussi nourri par ceux qui vous disaient qu'étre directrice,
c'était étre capable de séparer Catherine et Mme B, ce qui ne correspond pas a votre maniere de travailler.
Aujourd’hui ce probléme est réactivé a chaque fois que quelque chose en rapport avec I'école et
votre métier se présente a vous, et il me semble que vous me disiez qu'il a pris une place importante. Dans
vos amitiés : vous ne voyez plus du monde avec autant de plaisir par crainte que le probleme ne
réapparaisse. Dans vos déplacements et habitudes, et vous ne pouvez plus aller ni dans le village, ni méme
a C. faire vos courses, de peur que le probléme de I'Extinction-Destruction n'apparaisse. Le sommeil est un
moyen que vous avez trouvé d'échapper a son influence.
Vous sembliez me dire que le probleme de I'Extinction-Destruction essayait petit a petit de vous faire croire
a vous et a vos proches qu'en plus d'étre faible et incompétente, vous étiez sauvage et solitaire, est-ce bien
ce qu'il est en train de faire ? Qu'en pensez-vous ?
Vous m'avez également mentionné un harcelement et un burn out préalable. Je me demande si
cela veut dire que le probléme de |' Extinction-Destruction avait déja fait quelque apparition dans votre vie
avant les difficultés avec M. ? Dans ce cas comment vous en étiez-vous tirée ? Peut-étre était-ce

completement autre chose ? Je regrette de ne pas vous I'avoir demandé.

Il m'aurait intéressé de savoir ce que ce probléme de I'Extinction-Destruction souhaite, le projet
qu'il a ou ce qu'il souhaite faire de votre vie ? Et si vous vous étes d'accord avec ce projet ? Et j'aurais aussi
aimé vous demander si le fait d'éviter de vous rendre a I'école, au village, a C., ou de vous réfugier dans le
sommeil faisait évoluer le probléeme de I'Extinction-Destruction dans un sens ou dans un autre ? Lorsque
vous évitez de faire ce genre de choses, est-ce que ¢a lui donne de la force, ou est-ce que ¢a I'affaiblit, ou ni

l'un ni l'autre ?

Si j'ai bien compris ce que vous m'avez dit, ce probleme de I' Extinction-Destruction vous empéche
donc a de nombreux endroits, d'étre celle que vous préférez étre et que vous étes encore quand le
probléme n'est pas la. C'est a dire de pouvoir étre, entre autres choses, Solaire et Passionnée :

Vous me disiez qu'étre quelqu'un de Solaire, c'est étre spontanée et sociable, osant dire les choses :
quelqu'un pour qui il est important de parler pour ne pas laisser les choses s'envenimer afin que les
relations soient fluides, et que les gens qui vous connaissent bien savent ceci de vous, et depuis trés
longtemps. Vous m'avez également dit que si ces valeurs étaient plus partagées le monde irait mieux. Etre
Solaire a pour conséquence, encore aujourd’hui lorsque le probléeme n'est pas la, que les gens viennent

facilement vers vous et en particulier les enfants.
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Vous m'avez également parlé d'étre Passionnée, d'apprendre des nouvelles connaissances sur les théories
de I'éducation, ce qui vous permet d'étre en lien avec cette chose importante pour vous de prendre soin des
enfants, et que vous cultivez aujourd’hui dans la relation avec votre fille et ses études, si je me souviens

bien.

Vous me disiez en quittant I'entretien que vous auriez souhaité continuer cette exploration, peut-
étre pouvez-vous réfléchir, seule, avec vos proches ou avec un psychologue ou psychiatre a ces quelques
questions : est-ce qu'étre Passionnée a une influence sur le probléeme de I'Extinction-destruction ?
Comment est-ce que ce probléme voit le fait d'étre Solaire ?

Vous me disiez qu'en regardant la présence de [I'Extinction-Destruction dans votre vie, vous aviez
I'impression de voir des ordures et que vous étiez dégolitée. Pourquoi en étes vous dégolitée, et qu'est-ce

que ¢a révéle de ce qui est important pour vous, de ce que vous voulez pour votre vie ?

Il reste sans doute beaucoup a en dire et peut étre que ce probléme a déja évolué. Si ces questions n'ont

pas de sens pour vous ou qu'elles ne sont plus d'actualité, vous pouvez tout aussi bien n'en faire aucun cas.

Bon courage,

Bien a vous,

Vincent Roux,

Interne en psychiatrie.

Observations sur |'entretien narratif :

Cet entretien montre l'intérét comme I'étude n°3 le précise de poser aux patient.e.s souffrant de
fibromyalgie la question de ce dont il est le plus important de parler en premier. Il est manifestement
fréquent qu'un patient venant consulter pour des douleurs reconnaisse dés la premiére question un
probleme plus impérieux que les douleurs ou la fatigue. Un entretien narratif traite de ce que les patient.e.s

considérent a I'heure actuelle de plus important, dans ce qu'ils peuvent partager avec le thérapeute.

Intérét de I'externalisation et dynamique de I'entretien :

Cet entretien montre une patiente prise en grande partie, selon des critéres narratifs, dans des
histoires dominantes saturées par le probleme. Comme pour le cas clinique n°2, une reconstruction
identitaire avait déja eu lieu autour de la fibromyalgie, mais un événement était venu perturber I'équilibre.

Les douleurs et la fatigue avaient été majorées a l'occasion de cet événement. Il s'agissait donc d'une
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conversation narrative a propos d'une problématique anxieuse majeure réactionnelle. La fibromyalgie
n'avait qu'une place annexe dans I'histoire, qui majorait les douleurs et la fatigue en plus des ruminations

anxieuses éprouvantes.

L'externalisation de ce probleme, le fait de lui trouver un nom, de faire une cartographie de ses
influences : sur I'image d'elle-méme, sur le travail, sur les relations amicales, sur la famille, a eu des effets
immédiats lors de I'entretien. La patiente a initialement verbalisé |'étrangeté qu'elle ressentait par rapport a
ces questions et reformulations, répondant je ne sais pas a plusieurs reprises. Au  bout d'une heure
d'entretien environ, et aprés avoir fait une représentation habituelle des événements selon les histoires
dominantes saturées par le probléme, la patiente a montré de l'intérét pour les questions externalisantes.

Cette nouvelle perspective et facon d'envisager un probleme déja beaucoup abordé, par une
patiente intelligente, disposée a l'introspection, suivie par psychologue et psychiatre, a été I'occasion de
découvertes sur la facon dont fonctionnait ce probléme. A ce stade de I'entretien, les locutions suivantes, je
m'apergois en vous parlant que, je réalise que, s'accompagnaient d'une diminution des sentiments de
vulnérabilité et d'inéluctabilité par rapport au probléme. C'est également le moment de I'apparition dans le
dialogue de possibilités de prise d'initiative, et de moments d'exceptions spontanés en relation avec des
histoires alternatives ayant pour thémes d'étre solaire ou passionnée. Elle raconte par exemple une féte le
weekend dernier, ou elle s'est forcée a aller malgré le probléme, et au cours de laquelle une enfant s'est
approchée spontanément d'elle. Ceci a été le point de départ d'un enrichissement de I'histoire alternative a
propos d'étre quelqu'un de solaire. Ceci nous parait cohérent avec la théorie en approche narrative

concernant les dynamiques d'entretien.

Intéréts sur le cadre explicatif des informations récupérées en entretien narratif :

Pour ce qui concerne le psychiatre plus spécifiquement, il nous a paru dans cet entretien et les
autres, que cette posture narrative de non-expertise ayant pour ambition principale de construire un sens
partagé avec le patient, avait pour « effet collatéral » la prise d'informations cliniques pertinentes,
permettant d'affiner si besoin un diagnostic, ou d'envisager des traitements pharmacologiques spécifiques.
En l'occurrence dans le cas de cette patiente présentant des critéres d'épisode dépressif caractérisé, de
troubles anxieux généralisé, avec des éléments de stress post-traumatiques concernant cette période a
I'école. Ceci nous parait aller dans le sens d'une possible complémentarité entre approche narrative et
posture médicale diagnostique et explicative, dans la prise en charge des patient.e.s fibromyalgiques, dans

deux temporalités différentes.
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ANNEXES : Cas clinique n°2, Mme M .

Il s'agit d'une patient de 58 ans, ancienne ingénieur reconvertie, désormais chef d'entreprise,
adressée au centre d'édude et de traitement de la douleur pour décompensation d'un syndrome
fiboromyalgique diagnostiqué 8 ans auparavant, avec douleurs chroniques diffuses et surtout fatigue
chronique majeure et trés invalidante, de majoration récente. Elle ne prend pas de traitement d'aucune

sorte.

Entretien narratif :

Cet entretien a été I'occasion d'une exploration-externalisation d'histoires dominantes dont
certaines étaient saturées par le probléme et d'autres non. A la premiére question de savoir de quoi elle
souhaiterait parler d'abord, Mme M. répond la fatigue, qu'elle décrit "omniprésente et écrasante".
Cependant, il est difficile initialement d'avoir une plainte précise, tant Mme M. oscille entre deux récits :

Pendant qu'elle essaye de définir sa fatigue qui est son plus grand probleme rapporté, elle se
reprend et se fustige en estimant qu'elle se plaint trop. Et elle évalue que finalement non, la fatigue n'est
pas le vrai probléme.

Débute un autre récit ou elle me raconte la maniére dont la fibromyalgie lui a appris beaucoup de
choses, en particulier comment elle a pu resserrer son existence autour de l'essentiel, développer des
activités créatrices qui lui plaisent beaucoup (la peinture notamment), laisser de c6té des relations
"mondaines" qui faisaient partie de sa vie avant la maladie et qui tout compte fait ne l'intéressaient pas. Me
raconter ce récit sans probleme ne semble pas la satisfaire non plus.

En lui demandant si elle pense qu'il y a quelque chose de plus important dont il faudrait parler, elle
revient sur un récit de probléme : elle décrit un épisode récent ou en parlant avec une amie souffrant d'un
cancer et pour qui tout était facilité (arréts de travail, aménagement de poste, ...), elle a eu la sensation
d'un manque de reconnaissance de la part du corps médical et de la société de sa maladie, la fiboromyalgie,
contre laquelle elle lutte depuis des années. Depuis, elle décrit une "petite voix de l'injustice” qu'elle
n'avait pas auparavant.

De la méme maniere, avant d'avoir pu explorer ce sentiment d'Injustice, elle invalide ce qu'elle vient
de dire en disant que ¢a n'a aucune importance, elle se juge séverement sur ce qu'elle vient de dire. Elle se

dit souvent perdue mais est d'accord pour continuer I'exploration.

Le premier entretien a duré 2h, et a été ponctué d'aller-retours et de moments ou elle se sentait
perdue. Les deux récits étaient explorés en paralléle:
Un premier récit de la maladie qui correspond au type des récits de quéte selon les catégories

décrites par Weingarten, (152)ou elle décrit une relation d'équilibre dans sa vie avec la fibromyalgie. La
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fibromyalgie a du la faire ralentir, elle a revu ses activités a la baisse. Ancienne grande sportive, elle a donc
déplacé ses centres d'intéréts vers la peinture. Le travail a été aménagé, elle ne s'y rend que le matin, en
relai avec son mari, qui dirige I'entreprise avec elle, et qui s'en occupe le reste de la journée. Ce travail est
décrit comme ce qui lui permet de se lever le matin, de trouver de |'énergie.

L'équilibre qu'elle a trouvé inclut une plannification importante a l'avance, en anticipant les
douleurs et la fatigue, pour pouvoir étre "opérationnelle" et continuer de faire des choses, y compris "faire
une machine a laver ou marcher sur un quai de gare". Elle considéere avoir appris beaucoup de choses de cet
état, en particulier a mieux s'écouter, et a prioriser les choses importantes de sa vie. Ceci lui a été permis
par la conviction "que rien ne tombe du ciel", qu'il ne faut pas se plaindre, et qu'il faut avancer, et continuer

comme avant.

Un deuxiéme récit de la maladie plus sur le mode d'un récit du chaos, centré sur les pertes, ou sa
relation avec la fibromyalgie est déséquilibrée, ou elle ne souhaite plus de I'existence réduite qui lui est
permise par cette organisation et cette plannification permanente, ol étre obligée de dormir 3h en rentrant
du travail (ce qui était son quotidien depuis des années) lui rend désormais I'existence éprouvante. Il s'agit
d'une histoire ou le travail n'est plus, comme dans le récit de la quéte, ce qui lui permet de se lever le matin,
mais ce qui I'épuise. Elle attend de la part des médecins (et c'est la raison de sa présence au CETD) d'étre
enfin reconnue dans la réalité de son handicap, et qu'on lui dise qu'elle peut s'arréter de travailler. Dans ce
récit, elle souhaite une invalidité. Elle se sent injustement traitée comparativement aux malades souffrant
d'autres maladies, et estime qu'avec le temps passé dans la solitude, elle a comme le "droit de se plaindre"
désormais. Elle a également vu réapparaitre des craintes a propos de I'évolution de la maladie, et dit avec
beaucoup d'émotion la peur et le rejet qu'elle a ressenti en arrivant au CETD devant les patients douloureux

chroniques tres marqués ou trés empéchés.

En explorant I'historique de ces deux récits, Mme M. raconte que le premier confinement de mars
2020 est venu changer son existence pendant quelques mois. Il avait fallu fermer I'entreprise et quasiment
arréter de travailler hormis quelques mails professionnels. Ses enfants, pourtant adultes, étaient revenus a
la maison, dormant ou ils pouvaient. Il était impossible de rien plannifier sur le quotidien, tant celui-ci était
instable et les prévisions incertaines. Une "vie au jour le jour" dit-elle, dans laquelle elle dit avoir
expérimenté trés clairement une diminution radicale de I'impact de sa fibromyalgie au niveau de la fatigue
et des douleurs, ce qui a été une surprise pour elle. Tout ceci a été remarqué par sa famille également. Elle
précise que les vacances qu'elle prenait régulierement, trés plannifiées la encore, n'avaient pas eu cet effet
sur elle. Elle est surprise de constater a ce moment de I'entretien que c'est depuis la fin de ce confinement
gue sa situation s'est dégradée, que la fatigue est massive, qu'elle a été mise plusieurs fois en arrét de

travail ce qui n'était pas arrivé en 8 ans de douleurs.
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En continuant I'exploration de chaque récit, elle s'est appercue de plusieurs choses. Savoir qu'une
existence moins pénible était possible et en avoir fait I'expérience (confinement), avait rendu pour elle le
retour a lI'ancien équilibre compliqué. Mme M. a décidé de nomme ce probleme : le probléme du Choix, et
a également validé la formulation "aller mal depuis qu'on est allé bien". Le probléme du choix la rendait
perplexe et perdue, et donnait beaucoup de force, selon elle, au probleme des douleurs et de la fatigue.
Nous avons exploré ce probleme du Choix en finissant |'entretien,

* Serrer les dents et continuer comme avant, ce qui ne lui paraissait plus possible apres I'expérience
du confinement.

e Lutter aupres des médecins pour avoir une reconnaissance d'invalidité, en restant dans une plainte
gu'elle souhaitait pas.

* Changer elle méme ses modalités de travail, ce dont elle n'était pas sure d'avoir la force.

Observations sur |'entretien narratif :

Au moment de se séparer, avant d'évaluer cet entretien utile, Mme M. s'est dite reconnaissante

pour les questions qui lui ont été posées.

Un récit de la maladie déja organisé : Par rapport a la fiboromyalgie, il s'agit d'une patiente ayant déja
accompli une réorganisation identitaire et des histoires dominantes trés "fonctionnelles" pour donner un
sens convenable a ses douleurs et sa fatigue, sans discours sociétaux entretenant le probleme. Malgré des
douleurs trés intenses, la patiente ne présentait pas de répercussions sociales majeures, certaines étaient
méme jugées utiles. Par ailleurs elle présentait des conduites de soin adaptées, sans surconsommation

médicamenteuse.

Rendre visible : Nous n'avons pas aiguillé son choix dans un sens ou dans un autre, le but de I'entretien
narratif étant d'explorer les récits pour rendre visible au patient ce qui est important pour lui. En rendant le
probléme plus compréhensible et en montrant le carrefour entre plusieurs histoires dominantes, la patiente
a semblé prendre une posture réflexive qu'elle a décrite plus confortable que la confusion dans laquelle elle
était préalablement. Les différents éléments ont ensuite été résumés et également envoyés par mail a la

patiente, qui en avait fait la demande.

Le changement d'histoire dominante : Il était intéressant, en termes narratifs, de voir de quelle maniére un
épisode d'une portée importante et inhabituelle (I'expérience du confinement) peut suffire a faire passer
d'une histoire dominante dans l'autre. Certaines histoires dominantes contradictoires peuvent alors

coexister, plongeant le patient dans une perplexité et une confusion importante. Le méme évenement (le
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fait de se plaindre) peut étre interprété de plusieurs maniéres différentes ("j'ai bien le droit de me plaindre"
ou "je n'ai pas le droit de me plaindre, ce n'est pas comme ca qu'on avance") en fonction du récit dans
lequel il est pris. Sans question de ma part a ce propos, Mme M. m'a révélé en fin d'entretien avoir "décidé"
depuis plusieurs années que la fiboromyalgie correspondait a une "quéte de légereté", ce qui consistait en

une sorte de théme de son histoire dominante.

Intéréts sur le cadre explicatif des informations récupérées en entretien narratif : Par ailleurs, dans son
récit de la maladie avant le confinement, la planification était une stratégie de lutte décrite comme efficace
contre les douleurs. Planifier permettait selon elle de récupérer plus vite de ses épreuves quotidiennes, et
lui permettait également de conserver une image d'elle-méme subissant moins la maladie. La patiente

considérait en revanche que des situations de stress étaient a méme d'augmenter ses douleurs.

Ce cas clinique est également intéressant dans la dimension de diminution importante des douleurs
et de la fatigue lors d'un changement, au confinement, vers un mode de vie moins planifié et plus incertain.
La patiente décrivait bien ce changement. C'est étrange, il y avait beaucoup de choses stressantes,
beaucoup de gens mal, et moi j'ai honte de dire que c'était une trés bonne période pour moi. La
comparaison avec les vacances de la patientes, qui n'avaient pas le méme effet alors qu'elles étaient sans
contraintes, est éclairante également.

Ce bouleversement social général du confinement en période épidémique, entrainant une
incertitude des discours normatifs sur ce qu'il fallait faire ou étre, pourrait avoir participé de ce
changement. A la lumiére des travaux cités en partie 2 et des observations sur la maniére dont I'anticipation
de la douleur ou de la fatigue peuvent influer sur les symptémes de la fibromyalgie, ceci pourrait aller dans
le sens d'une problématique de contrdle anticipatoire, socialement conditionnée, et déterminantes pour la
fibromyalgie. Nous n'avons pas pu avoir acces lors de ces deux entretiens aux discours sociétaux qui
soutenaient chez cette patiente la nécessité de la planification et du controle. Cette problématique du
controle a été mise en évidence par les patient.e.s fiboromyalgiques au cours de la premiére étude(161)de
Kelley et Clifford. Ce pourrait aussi avoir été la présence des enfants ou tout autre chose, savoir ce qui a été
déterminant dans cette diminution des douleurs serait revenir a un mode explicatif qui n'appartient pas au
propos de l'approche narrative. En revanche, il nous semble que faire un entretien centré sur ce qui est
important pour le patient, sans chercher d'informations qui confirment un savoir qu'il soit médical ou
sociologique, permet au final d'obtenir des informations intéressantes et enrichissant le cadre explicatif du
médecin.

Fin d'entretien : En plus d'avoir jugé l'entretien efficace, le fait que Mme M. ait quitté le bureau en
remerciant "pour les questions" m'a paru valider, en termes d'éthique relationnelle, qu'elle s'était sentie

respectée dans le processus de questionnement narratif.
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Au sein de la médecine, la fibromyalgie occupe une place a part : Pathologie

douloureuse chronique ou la plainte concernant des symptémes corporels est
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que la médecine est en difficulté a appréhender et a traiter.

L'approche narrative, psychothérapie issue des sciences sociales, ne prétend pas
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I'accompagnement de ces patient.e.s vers une reconstruction identitaire difficile.
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