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TEXT

Introduction
Le syndrome de l’intestin irri table (SII) touche entre 10 et 15 % de la
popu la tion mondiale avec une préva lence deux fois plus impor tante
chez les femmes (Assu rance Maladie, 2025). Malgré cela, elle demeure
l’une des patho lo gies chro niques les plus mécon nues et stig ma ti sées
(Oka et al., 2020). Classé parmi les troubles fonc tion nels gastro- 
intestinaux, il se carac té rise par des douleurs abdo mi nales
récur rentes, des ballon ne ments et des troubles du transit, sans
marqueur biolo gique iden ti fiable (Drossman, 2016). Cette absence
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d’élément de compré hen sion orga nique contribue à une
invi si bi li sa tion de la souf france des patients et à une tendance du
corps médical à psycho lo giser leurs symp tômes (Feldman, Friedman
& Brandt, 2021). Au- delà de ses mani fes ta tions physiques, le SII
entraîne une souf france psycho lo gique consi dé rable, notam ment
alimentée par l’impré vi si bi lité des crises, l’incom pré hen sion de
l’entou rage et la stig ma ti sa tion sociale (Taft et al., 2016). Les patients
rapportent fréquem ment un senti ment d’illé gi ti mité face à leur
douleur, renforcé par des discours médi caux qui attri buent leurs
symp tômes au stress ou à l’anxiété (Dancey & Back house, 1993).

Dans un contexte où les personnes concer nées doivent faire face à de
multiples obstacles entra vant leurs possi bi lités de partager leur vécu
de la maladie, les réseaux sociaux peuvent appa raître comme un
espace propice aux échanges entre pairs atteints du SII. La présente
étude vise ainsi à décrire les processus de partage social des
émotions en lien avec le SII sur les réseaux sociaux.

2

La stig ma ti sa tion du SII
La stig ma ti sa tion des patients atteints du SII s’inscrit dans une double
dyna mique : celle de l’invi si bi lité symp to ma tique et celle de la
psycho lo gi sa tion médi cale. Les profes sion nels de santé ont tendance
à attri buer les symp tômes du SII à des facteurs internes contrô lables
(stress, anxiété), plutôt qu’à des causes orga niques (Drossman, 2006 ;
Malik, 2024). Cette attri bu tion causale (Weiner, 1980) conduit à une
déva lo ri sa tion de la souf france exprimée et à une sous- estimation
des besoins de prise en charge (Van Tilburg et al., 2020).

3

La psycho lo gi sa tion a des consé quences néfastes multiples.
Premiè re ment, elle inva lide l’expé rience subjec tive des patients qui se
voient renvoyés à une supposée fragi lité psycho lo gique plutôt qu’à
une patho logie légi time (Drossman, 2006). Deuxiè me ment, elle
retarde l’accès à des soins adaptés et prolonge l’errance médi cale,
avec des réper cus sions impor tantes sur la santé mentale (Chey et al.,
2015). Enfin, elle alimente un senti ment d’abandon médical déjà très
présent et renforce la méfiance envers le système de soins (Camil leri
& Talley, 2004).
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Le modèle de la menace symbo lique (Stephan & Stephan, 2000)
permet égale ment de comprendre les réac tions de l’entou rage face au
SII :la nature impré vi sible des symp tômes et les restric tions qu’ils
imposent (annu la tions soudaines, régimes alimen taires stricts)
peuvent être perçues comme des pertur ba tions des normes sociales,
géné rant incom pré hen sion et rejet implicite.

5

Le partage social des émotions :
un besoin fonda mental
non satisfait
Le partage social des émotions décrit par Rimé (2009) corres pond à «
un processus par lequel les indi vidus commu niquent leurs
expé riences émotion nelles à leur entou rage ». Aujourd’hui, le partage
social des émotions est large ment décrit comme un processus
universel, qui va prendre des formes multiples en fonc tion des âges
ou des cultures, mais qui concerne tant les hommes que les femmes,
les enfants que les adultes, les émotions posi tives que les émotions
néga tives (ibid.). Une excep tion subsiste toute fois puisque les
épisodes ayant induit de la honte ou de la culpa bi lité sont asso ciés à
un plus fort senti ment de respon sa bi lité indi vi duelle, et font
davan tage l’objet de dissi mu la tion (Finke nauer & Rimé, 1998).

6

Le partage social des émotions remplit deux fonc tions prin ci pales : la
régu la tion émotion nelle (dimi nu tion de la charge affec tive par la
verba li sa tion) et le renfor ce ment des liens sociaux (créa tion
d’empa thie et de cohé sion) (Luminet, Bouts, Delie, Mans tead & Rimé,
2000). Cepen dant, l’effi ca cité de ce partage dépend large ment de la
qualité de la réponse reçue (Rimé, 2009). Les réponses adap tées
carac té ri sées par l’écoute bien veillante, la vali da tion émotion nelle et
l’empa thie favo risent l’apai se ment et renforcent le senti ment d’être
compris. À l’inverse, les réponses inadap tées comme la mini mi sa tion,
le juge ment ou les conseils non solli cités peuvent aggraver la détresse
et créer une rupture rela tion nelle (Helgeson & Gottlieb, 2000).

7

Le partage social des émotions a géné ra le ment tendance à être
réalisé prin ci pa le ment auprès de proches (conjoint, famille, amis)
(Rimé 2005, 2009 ; Rimé & Zech, 2001). Pour tant, dans le cas des
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patho lo gies chro niques, les obstacles pour ront entraver le partage
avec les proches - notam ment des réac tions inap pro priées face à
l’expres sion de la douleur de la personne malade - ce qui amène à
renforcer le rôle de parte naires secon daires comme les soignants, les
psycho logues ou les autres personnes malades. En effet, l’expres sion
émotion nelle en lien avec la maladie est soumise à des contraintes
sociales dont les consé quences peuvent aller jusqu’à un moins bon
ajus te ment à la patho logie (Lepore & Revenson, 2007).

Dans le cas du SII, plusieurs obstacles entravent le partage
émotionnel dans les rela tions en face- à-face. Le carac tère tabou des
fonc tions diges tives génère de la honte et freine la verba li sa tion (Taft
et al., 2016). L’incom pré hen sion de l’entou rage, faute de
connais sances sur la maladie, conduit souvent à des réac tions
inadap tées. Enfin, la fatigue émotion nelle des proches, confrontés à
une souf france chro nique qu’ils ne peuvent soulager, peut aussi
entraîner des formes de retrait ou d’évite ment (Drossman et
al., 2009).

9

Les réseaux sociaux : un espace
de vali da tion alter na tive ?
Face aux obstacles qui entravent le partage social des émotions
auprès des cibles habi tuel le ment privi lé giées, les groupes de soutien
en ligne offrent un envi ron ne ment poten tiel le ment plus sécu ri sant
pour l’expres sion émotion nelle. L’anonymat relatif qu’ils procurent
réduit la peur du juge ment (Chris to pherson, 2006), tandis que le
partage d’expé riences simi laires faci lite l’iden ti fi ca tion et la
norma li sa tion du vécu (Festinger, 1954).

10

Le modèle du soutien social de Cohen et Wills (1985) distingue trois
dimen sions du soutien : émotionnel (empa thie, récon fort),
instru mental (aide concrète) et infor ma tionnel (conseils,
infor ma tions). Ces trois formes de soutien peuvent poten tiel le ment
être trou vées dans les commu nautés en ligne, avec l’avan tage
supplé men taire d’une dispo ni bi lité continue et d’une diver sité de
pers pec tives. Néan moins, ces espaces présentent égale ment des
limites comme par exemple la surcharge infor ma tion nelle, la
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propa ga tion de conseils non véri fiés, les risques de malveillance
ponc tuelle (Chen et al., 2022; Kuss & Grif fiths, 2017).

À titre d’exemple, le groupe Face book « Le syndrome de l’intestin
irri table et les dysbioses » réunit plus de 5 200 membres et fait l’objet
de plusieurs publi ca tions quoti diennes. Par ailleurs, des patients
experts partagent égale ment leur quoti dien et diffusent des conseils
via leurs comptes Insta gram, contri buant ainsi à sensi bi liser et à
soutenir leur communauté.

12

Démarche métho do lo gique et
prin ci paux résultats
Ce travail de recherche vise à répondre à deux objec tifs :13

Explorer les pratiques de partage social des émotions (ou de dissi mu la ‐
tion) ainsi que le vécu de la stig ma ti sa tion chez les personnes atteintes
du SII, en parti cu lier sur les réseaux sociaux ;
Rendre compte de l’(in)adéqua tion entre les motifs exprimés au partage
social des émotions et les réponses appor tées sur les réseaux sociaux ;

Afin de répondre à ces deux objec tifs, deux études complé men taires
ont été réalisées.

14

Explo ra tion du vécu du partage social
des émotions et de la stig ma ti sa tion
chez les personnes atteintes de SII

Au total, 10 entre tiens semi- directifs ont été réalisés auprès de
personnes de plus de 18 ans, atteintes de SII diag nos tiqué ou en cours
de diag nostic, et utili sa trices de groupe(s) de soutien en ligne
(tableau 1). Le guide d’entre tien était arti culé autour de six axes :
l’expé rience de la maladie, la rela tion avec les soignants, le soutien
hors ligne, les moti va tions du partage en ligne, l’impact des réac tions
reçues et les limites perçues. Les entre tiens, d’une durée moyenne de
45 minutes, ont été menés en visio con fé rence ou par télé phone,
enre gis trés puis retrans crits inté gra le ment. L’analyse des entre tiens a
été menée selon une approche théma tique induc tive (Braun & Clarke,
2006), afin de construire des thèmes direc te ment à partir de
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Tableau 1 : Données socio dé mo gra phiques et carac té ris tiques médi cales

de l’échantillon

Genre Âge Situa ‐
tion familiale

Niveau d’étude Caté go ‐
ries socioprofessionnelles

Début
des symptômes

Diagnostic

P01 Femme 21 ans Célibataire Bac Personnes sans activité 2013 2019 / Gastro
entérologue

P02 Femme 40 ans Mariée Bac+2 Employée 2003 2020 /
Médecin géné

P03 Femme 40 ans En couple Bac+3 Cadres et profes sions
intel lec ‐
tuelles supérieures

2014 2024 /
Médecin géné

P04 Femme 34 ans Divorcée Aucun Personnes sans activité 2019 2023 /
Médecin géné

P05 Femme 52 ans Mariée Bac Profes ‐
sions intermédiaires

1975 2020
/ Diététicien

P06 Homme 34 ans Célibataire Bac Employés 2022 2022 / Gastro
entérologue

P07 Femme 43 ans Pacsée Bac Profes ‐
sions intermédiaires

2023 2024 / Gastro
entérologue

P08 Femme 33 ans Célibataire Bac+3 Personnes sans activité 2020 2025 / en cou
de diagnostic

P09 Femme 38 ans Mariée Bac+8 Cadres et profes sions
intel lec ‐
tuelles supérieures

2002 2021 /
Médecin géné

P10 Femme 43 ans Célibataire Bac+2 Personnes sans activité 2023 2025 / en cou
de diagnostic

l’inter pré ta tion des discours des parti ci pants. Par exemple, certains
thèmes ont été iden ti fiés, tels que l’impact du SII sur la vie
quoti dienne et la santé psycho lo gique, le senti ment
d’incom pré hen sion et de stig ma ti sa tion dans le parcours médical, la
diffi culté à partager ses émotions avec l’entou rage, ou encore le rôle
des groupes de soutien en ligne comme espace de compré hen sion, de
recon nais sance et de libé ra tion émotionnelle.

Les résul tats mettent en évidence que le SII a un impact majeur sur le
quoti dien, au- delà des symp tômes physiques. Les parti ci pants
décrivent un impact psycho lo gique et social impor tant, marqué par la
fatigue, la frus tra tion et un senti ment d’impré vi si bi lité qui contraint
leur mode de vie. Le stress anti ci pa toire lié à la peur des crises
renforce leur anxiété et leur isole ment, créant un cercle vicieux où
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l’émotion et la douleur s’alimentent mutuel le ment. Plusieurs
personnes évoquent un épui se ment émotionnel et un senti ment de
perte de contrôle sur leur corps, parfois accom pa gnés d’une honte
liée à la maladie.

Les entre tiens révèlent égale ment un manque de recon nais sance et
de soutien dans le parcours médical. Les patients font état d’une
errance diag nos tique longue et souvent marquée par la mini mi sa tion
de leurs symp tômes ou la psycho lo gi sa tion de leur douleur par
certains profes sion nels de santé. Cette absence d’écoute, perçue
comme une forme de stig ma ti sa tion médi cale, contribue à la
méfiance envers le corps soignant et alimente le besoin de trouver
ailleurs une écoute atten tive et bien veillante. Pour beau coup, cette
incom pré hen sion nourrit une détresse émotion nelle et un senti ment
d’abandon. Le manque de vali da tion et de recon nais sance de leur
vécu est un facteur central de leur souffrance.

17

De la même manière, le partage émotionnel avec l’entou rage proche
appa raît souvent limité. Les proches, parfois désarmés face à une
maladie invi sible, mettent en place des atti tudes d’évite ment ou de
bana li sa tion. Les parti ci pants rapportent des diffi cultés à exprimer
leurs émotions ou à évoquer leurs symp tômes, par peur d’être
incom pris ou jugés. Ce manque de soutien émotionnel renforce
l’isole ment et la réti cence à se confier dans la sphère privée. Les
réseaux sociaux deviennent alors un espace alter natif d’expres sion et
de régu la tion émotion nelle, où les patients trouvent la
compré hen sion et l’écoute qui leur font défaut dans leur
envi ron ne ment immédiat.

18

Les groupes de soutien en ligne sont ainsi des espaces de
socia li sa tion théra peu tique. Les échanges y permettent de rompre
l’isole ment, de norma liser l’expé rience de la maladie et de redonner
du sens à un vécu souvent stig ma tisé. Les inter ac tions entre pairs
offrent un soutien émotionnel (écoute, empa thie, réas su rance), un
soutien d’estime (recon nais sance, valo ri sa tion du vécu) et un soutien
infor ma tionnel (conseils pratiques, retours d’expé rience). Ces
dimen sions, en écho au modèle du soutien social de Houssa,
parti cipent à la régu la tion émotion nelle et à la restau ra tion du
senti ment de compé tence et d’appar te nance. Les parti ci pants
évoquent un senti ment de légè reté et de soula ge ment après avoir
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partagé leur vécu, certains parlant même d’un « espace refuge » où ils
peuvent enfin « être compris sans devoir se justi fier ».

Enfin, bien que ces espaces soient perçus comme globa le ment
bien veillants, les parti ci pants iden ti fient certaines limites : la
surcharge d’infor ma tions, la circu la tion de conseils contra dic toires
ou non véri fiés, ainsi que des réac tions parfois maladroites ou
inva li dantes. Ces éléments peuvent provo quer confu sion et stress,
voire raviver des émotions néga tives. Pour cette raison, la majo rité
des parti ci pants expriment le souhait d’un enca dre ment
profes sionnel dans ces groupes, afin d’assurer la fiabi lité des
infor ma tions et d’éviter les dérives. Cette demande, à première vue
para doxale, souligne le besoin persis tant d’un soutien insti tu tionnel
malgré la défiance exprimée envers le corps médical : les groupes de
soutien en ligne viennent combler une carence rela tion nelle, mais ne
peuvent se substi tuer tota le ment à une prise en charge empa thique
et éclairée par des professionnels.

20

(In)Adéqua tion entre les motifs
exprimés et les réponses au partage
social des émotions sur les
réseaux sociaux

Une analyse de contenu de 30 publi ca tions du groupe Face book dédié
au SII « Le syndrome de l’intestin irri table et les dysbioses ». Les
publi ca tions ont été sélec tion nées selon des critères de perti nence
(expres sion émotion nelle expli cite, avec un minimum de cinq
réponses par des usagers du groupe). Cette analyse permet
d’observer les dyna miques d’échange et d’évaluer l’adéqua tion entre
les besoins exprimés et les réponses reçues (Bardin, 2013).

21

Chaque message a été caté go risé selon les motifs de partage
émotionnel iden ti fiés par Rimé (2009) : recherche de soutien
émotionnel, besoin de vali da tion, quête d’infor ma tions, etc. Les
réponses ont été clas sées selon leur type (soutien émotionnel,
infor ma tionnel, instru mental) et leur niveau d’adéqua tion (forte
adéqua tion, adéqua tion, faible adéqua tion, inadéquation).
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L’analyse réalisée révèle la diver sité des motifs de partage. La majo rité
des publi ca tions traduisent un besoin de soutien émotionnel, marqué
par la recherche d’écoute et de compré hen sion. D’autres messages
relèvent d’une volonté de compa raison et de norma li sa tion du vécu,
permet tant de se sentir moins seul face à la maladie. De nombreuses
publi ca tions ont par ailleurs une visée infor ma tion nelle, centrée sur
la recherche de conseils pratiques concer nant le régime alimen taire,
les trai te ments ou la gestion des crises. Enfin, certaines publi ca tions
plus expres sives témoignent d’un épui se ment émotionnel face à la
chro ni cité de la maladie, susci tant souvent un fort enga ge ment
empa thique de la communauté.

23

Dans l’ensemble, 69 % des réponses ont été jugées adéquates ou
forte ment adéquates, c’est- à-dire en phase avec les attentes
émotion nelles expri mées. Ces réponses combinent géné ra le ment
plusieurs fonc tions : recon nais sance de la souf france, vali da tion
émotion nelle, soutien concret (conseils, encou ra ge ments,
témoi gnages simi laires) et vali da tion sociale. À l’inverse, environ 18 %
ont été évaluées comme faible ment adéquates et 13 % comme
inadé quates, ces dernières renvoyant souvent à des réponses
mini mi santes, mora li sa trices ou décalées.

24

Ces résul tats montrent que, malgré la diver sité des échanges, la
majo rité des inter ac tions en ligne remplissent une fonc tion de
soutien et de recon nais sance mutuelle, confir mant le rôle régu la teur
des réseaux sociaux dans la gestion émotion nelle du SII. Ces
échanges remplissent ainsi plusieurs fonc tions complé men taires :
une fonc tion expres sive, permet tant la libé ra tion émotion nelle ; une
fonc tion de soutien, favo ri sant la recon nais sance et l’appar te nance au
groupe ; une fonc tion cogni tive et infor ma tion nelle, à travers le
partage d’expé riences ; et enfin une fonc tion iden ti taire, qui
contribue à restaurer la légi ti mité du vécu des personnes atteintes de
SII. Dans l’ensemble, ces résul tats soulignent que les réseaux sociaux
jouent un rôle central dans la régu la tion émotion nelle et la gestion
quoti dienne du SII. En offrant un espace d’expres sion, d’écoute et
d’entraide, ils parti cipent à réduire l’isole ment et à renforcer le
senti ment de compé tence et de compré hen sion mutuelle entre
les patients.
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Tableau 2 : Exemple de codage lié à l’analyse de l’adéqua tion entre motifs de

PSE et réponses obte nues sur les réseaux sociaux

Publi ca tion initiale Réponse
niveau 1

Réponse
niveau 2 Présence PSE

Motif de partage
social
des émotions

Réponse
au PSE

Type de
réponse
au PSE

Adéqua tio
le motif de
la
réponse ap

P11 Bonjour, je suis
nouvelle dans le
groupe. Atteinte
du SII depuis 2019,
je commence à en
avoir plus que
marre. Je sors de
chez mon
médecin et encore
une fois "c'est
dans votre tête".
Ok je suis stressée
mais bon au bout
d'un moment il
doit bien y avoir
quelque choseEt
quand j'en parle à
mon homme, je
suis chiante j'ai
qu'à arrêter d'y
penser. Comme si
c'était facile tiens !
Fran che ment je
suis épuisée, j'ai
des crises toutes
les semaines à en
avoir des vertiges
et à ne plus
pouvoir sortir de
mon lit. C'est
épui sant comme
maladie vrai ment !

Oui

Exté rio riser ses
émotions ;
Recherche de
soutien
émotionnel ;
Besoin
de compréhension

NC NC NC

P11C01
Ça ne
sert à
rien
d'aller
chez le
médecin.
Allez
chez un
gastro
des suite

Non NC Oui
Prodi guer
des conseils
non sollicités

Inadéquat
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P11 Malheu reu se ment
pour avoir un rdv
chez un gastro il me
faut un cour rier de
mon médecin et il ne
veut pas me le faire

Oui Apport
de précision Non NC NC

P11C01 Et ben
changez de médecin
vous n’avez pas à
vous plaindre,
d’autres ont pire

Non NC Oui

Répondre avec
condes cen dance
Juge ment
ou critique

Inadéquation

P11 Impos sible dans
ma région... il n'y a
plus de
méde cins disponibles

Oui Apport
de précision Non NC NC

P11C01 Ok Non NC Oui Réagir
avec indifférence Inadéquation

P11C02 Je
vous
comprends,
c'est aussi
diffi cile pour
moi... Je vous
souhaite du
courage.
Quand je suis
en crise,
mettre une
bouillotte
chaude aide
bien. Si
jamais ça
peut vous
aider... Cette
maladie est
vrai ment un
calvaire. Mais
ça va aller !
Essayez de
vous
entourer de
bon
profes sionnel
même si je
sais que
c'est difficile

Non NC Oui

Recon nais sance ;
Apport d’aide ou
de conseil ;
Soutien
émotionnel et
récon fort ;
Offrir de l’espoir
sans mini miser
la souffrance

Forte adéquation

P11 Merci beau coup ! Non NC Non NC NC
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P11C03
Oh non
les
hommes
quelle
plaie mon
mari est
comme le
vôtre. Il
ne me
comprend
pas et des
fois je me
demande
s'il
me croit

Non NC Oui

Vali da tion sociale
; Comparer avec
sa
propre expérience

Faible adéquation

P11 Je peux
comprendre
que ça soit
dur pour lui
de
comprendre
ce que j'ai
mais bon je
demande
juste un
minimum
de soutien
en fait

Oui Recherche de
soutien émotionnel Non Non concernée NC

Légende du tableau: P11 : publi ca tion 11 ; P11C01 : publi ca tion 11, premier commen ta teur
; NC: non concerné

Patho lo gies invi sibles ou invi si bi ‐
li sées : le partage social des
émotions à l’épreuve du SII

Le SII, une maladie qui impacte néga ti ‐
ve ment le quoti dien et la qualité de vie
L’analyse des entre tiens révèle l’impact du syndrome de l’intestin
irri table (SII) sur la vie quoti dienne. Les symp tômes physiques tels
que les douleurs abdo mi nales intenses, les troubles du transit et la
fatigue chro nique sont systé ma ti que ment décrits comme
handi ca pants. Cette obser va tion est corro borée par la litté ra ture
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scien ti fique, qui souligne que ces symp tômes altèrent
signi fi ca ti ve ment la qualité de vie des patients (Han & Yang, 2016).

Au- delà des mani fes ta tions physiques, les parti ci pants rapportent
une hyper vi gi lance constante face à leur corps et une anti ci pa tion
anxieuse des crises. Cette surveillance entraîne une restric tion
impor tante des acti vités sociales et profes sion nelles. Des études
montrent que les personnes atteintes du SII éprouvent fréquem ment
de la honte et de l’embarras liés à leurs symp tômes, ce qui peut
entraîner un isole ment social et une dimi nu tion de la qualité de vie
(Elisson, 2025).
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Plusieurs témoi gnages évoquent une inap ti tude profes sion nelle ou
des inter rup tions de carrière liées à l’impos si bi lité de gérer les
symp tômes en milieu de travail. La litté ra ture soutient cette idée,
indi quant que la douleur abdo mi nale et la fatigue inter fèrent
fréquem ment avec le travail et les études (Frändemark et al., 2022).
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La honte constitue une dimen sion centrale de cette souf france
psycho lo gique. Le carac tère intime des symp tômes diges tifs rend
leur verba li sa tion parti cu liè re ment diffi cile. Cette honte alimente un
repli sur soi et une auto cen sure émotion nelle qui aggravent
l’isole ment. Des recherches ont montré que les senti ments de honte
sont asso ciés à une réduc tion de la qualité de vie chez les patients
souf frant de troubles gastro- intestinaux chro niques, tels que le SII
(Elisson, 2025).
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Un parcours médical marqué par
l’errance et la psychologisation

L’expé rience médi cale est décrite comme éprou vante, frus trante et
souvent inva li dante. Les parti ci pants rapportent une errance
diag nos tique moyenne de plusieurs années, marquée par « un
nombre incal cu lable d’examens » (P02) tels que des colo sco pies ou
des IRM, ne révé lant aucune anomalie orga nique. Cette obser va tion
est corro borée par la litté ra ture scien ti fique, qui souligne que les
patients atteints du SII présentent fréquem ment une qualité de vie
infé rieure à celle des indi vidus non diag nos ti qués, même après la
mise en place d’un trai te ment visant à dimi nuer la fréquence et
l’inten sité des symp tômes (Cassar et al., 2021 ; Han & Yang, 2016).
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La psycho lo gi sa tion des symp tômes est rapportée de façon
récur rente. Les parti ci pants évoquent que leurs douleurs sont
souvent asso ciées par les méde cins au stress ou à l’anxiété, sans
recon nais sance de leur dimen sion orga nique. Cette expli ca tion est
vécue comme une forme de déni médical, qui inva lide la souf france
réelle et accentue le senti ment d’injus tice. Pour tant, la litté ra ture
montre que si les symp tômes physiques du SII peuvent être
influencés par le stress ou l’anxiété, ces derniers sont souvent
consé quences plutôt que causes des mani fes ta tions diges tives. Il
s’installe ainsi un cercle vicieux dans lequel les symp tômes
exacerbent l’anxiété, qui à son tour inten sifie les troubles soma tiques.
Cette intri ca tion entre sphères psychiques et physio lo giques explique
pour quoi de nombreux patients présentent un diag nostic
psychia trique associé, en plus du dysfonc tion ne ment intes tinal
(White head & Crowell, 1991).
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L’absence de recon nais sance du SII comme patho logie légi time se
traduit égale ment par un accès limité aux solu tions théra peu tiques :
les trai te ments proposés sont souvent jugés super fi ciels ; plusieurs
parti ci pants rapportent s’être entendus dire qu’il fallait simple ment « 
vivre avec » (P01). Cette absence de recon nais sance nie la réalité de la
douleur, retarde l’accès à des soins adaptés et renforce la
stig ma ti sa tion en lais sant entendre que les patients sont respon sables
de leurs symp tômes (Tanaka et al., 2011). Selon ces mêmes auteurs, le
senti ment d’incom pré hen sion alimente une perte de confiance
envers le système de soins. Cette situa tion souligne la néces sité d’une
approche biopsy cho so ciale inté gra tive, capable de répondre de façon
adéquate à la diver sité des dimen sions impli quées dans cette maladie.
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Un entou rage ambivalent

Si certains parti ci pants béné fi cient d’un soutien fami lial
compré hensif, la majo rité rapporte une incom pré hen sion profonde
liée à l’invi si bi lité de la maladie. Cette invi si bi lité, carac té ris tique des
troubles fonc tion nels tels que le SII, conduit souvent à une
mini mi sa tion ou à une inva li da tion du vécu des personnes
concer nées (Yan et al., 2023 ; Stone et al., 2020). Comme l’exprime
une parti ci pante, « ma mère ne veut pas en entendre parler, pour elle
ça n’existe pas, c’est dans ma tête » (P01). Ces réac tions favo risent un
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senti ment de culpa bi lité et d’illé gi ti mité, renfor çant la percep tion
d’être « une charge » pour autrui et d’être constam ment perçue
comme se plai gnant (P04). Ces expé riences rejoignent les
obser va tions de Kirmayer et Looper (2006), selon lesquelles les
patients atteints de troubles fonc tion nels inter na lisent souvent la
stig ma ti sa tion liée à la non- visibilité des symptômes.

La peur du juge ment et la honte contri buent égale ment à freiner
l’expres sion émotion nelle dans les inter ac tions en face à face,
amenant les indi vidus à filtrer leurs confi dences et à restreindre leurs
partages émotion nels à un cercle très limité de personnes de
confiance (Nettleton et al., 2004). Lorsque l’entou rage se montre
bien veillant, le soutien demeure souvent partiel, prin ci pa le ment en
raison d’un manque de connais sances sur le SII et de la diffi culté à
saisir la nature des symp tômes (Dancey et Back house, 1993). Cette
distance expé rien tielle conduit les parti ci pants à valo riser davan tage
le soutien entre pairs, perçu comme plus authen tique et fondé sur
une compré hen sion mutuelle du vécu (Braun et al., 2025).
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Appré hender le partage sur les groupes
de soutien en ligne

Les résul tats de cette recherche mettent en évidence les nombreux
béné fices du partage en ligne. Ces espaces offrent avant tout un
soutien émotionnel précieux, permet tant aux patients d’exprimer
leurs émotions sans crainte du juge ment. Ce climat bien veillant
favo rise une décharge émotion nelle et un senti ment de
compré hen sion mutuelle souvent absents dans l’entou rage. Le fait
d’échanger avec des pairs vivant des expé riences simi laires contribue
à renforcer un soutien d’estime et redonne aux patients un senti ment
de légi ti mité et de recon nais sance face à leur maladie. Ces
obser va tions s’inscrivent dans les travaux de Barak et Sadovsky (2008)
et de Coulson (2005), qui soulignent que les commu nautés virtuelles
favo risent le soutien émotionnel et la valo ri sa tion person nelle grâce à
la recon nais sance par les pairs. Les inter ac tions posi tives et
empa thiques obser vées dans les groupes étudiés parti cipent à la
restau ra tion de l’estime de soi et à une dimi nu tion du senti ment
d’isole ment, comme le confirment les recherches de Malik et Coulson
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(2010) sur les groupes de soutien en ligne dédiés aux
mala dies chroniques.

Par ailleurs, ces groupes pallient le manque de recon nais sance de la
part des soignants et des proches. Plusieurs parti ci pants décrivent un
déficit de soutien perçu dans leur envi ron ne ment médical, marqué
par la mini mi sa tion ou la psycho lo gi sa tion de leurs symp tômes, ainsi
qu’un manque d’écoute de leurs émotions. Ce phéno mène est
fréquent dans les troubles fonc tion nels tels que le SII, où la
mécon nais sance médi cale conduit à une percep tion de négli gence ou
d’inva li da tion (Kirmayer & Looper, 2006 ; Nettleton et al., 2004). Les
proches, parfois démunis, peinent égale ment à offrir un soutien
adapté. Dans ce contexte, les commu nautés en ligne viennent
compléter, voire se substi tuer à ces soutiens défaillants en appor tant
diffé rentes formes d’aide : un soutien infor ma tionnel, à travers le
partage d’expé riences, de conseils et de stra té gies de gestion du SII ;
mais aussi un soutien instru mental, grâce aux échanges de solu tions
concrètes pour améliorer le quoti dien (alimen ta tion, relaxa tion,
orga ni sa tion). Ces formes de soutien contri buent à la régu la tion
émotion nelle et à une meilleure adap ta tion à la maladie.
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Si les parti ci pants soulignent les béné fices du partage entre pairs sur
les groupes de soutien en ligne, ces derniers présentent aussi des
limites. La surcharge infor ma tion nelle peut devenir anxio gène.
L’absence de hiérar chi sa tion des conseils et la multi pli ca tion des
témoi gnages contra dic toires génèrent parfois confu sion et stress.
Ces constats rejoignent les analyses de Oh et al. (2013), qui ont mis en
évidence les effets néga tifs de la surabon dance d’infor ma tions dans
les commu nautés en ligne de santé. La circu la tion de
recom man da tions non véri fiées (complé ments alimen taires, régimes
restric tifs) comporte des risques. Plusieurs parti ci pants signalent
avoir été démar chés par des vendeurs de produits après avoir
échangé sur des groupes de soutien en ligne. Enfin, bien que
mino ri taires, des compor te ments malveillants sont présents, sous
forme de mini mi sa tions ou de juge ments de valeur. Ces inter ac tions
néga tives peuvent ampli fier la détresse (Wright & Bell, 2003).
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Face à ces limites, les parti ci pants expriment unani me ment un besoin
d’enca dre ment profes sionnel. La présence de modé ra teurs formés ou
de profes sion nels de santé permet trait de valider les infor ma tions,
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d’orienter les patients et de prévenir les dérives. Ce souhait d’un
enca dre ment par un profes sionnel de santé est aussi inté res sant que
para doxal : les groupes de soutien en ligne consti tuent des espaces
alter na tifs propices au soutien des pairs en l’absence de soutien
suffi sant par les soignants ; toute fois, en cas de dérives, c’est bien la
média tion des soignants qui reste recher chée. Cette ambi va lence
illustre la tension entre auto nomie des patients et besoin de
légi ti mité insti tu tion nelle (Ziebland & Wyke, 2012).

Conclusion
Cette recherche met en évidence un para doxe : le syndrome de
l’intestin irri table touche de nombreuses personnes et provoque une
réelle souf france, mais il reste souvent méconnu, bana lisé ou réduit à
un problème psycho lo gique. Les patients se retrouvent pris entre une
douleur réelle et une absence de recon nais sance, cher chant du
soutien médical sans toujours être entendus.
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Dans ce contexte, les réseaux sociaux deviennent des espaces de
soutien et de vali da tion. Les groupes en ligne permettent aux patients
de partager leurs expé riences, de se sentir compris et de recons truire
une forme de légi ti mité. Ces commu nautés, bien qu’infor melles,
jouent un rôle théra peu tique essen tiel en offrant écoute, empa thie et
senti ment d’appar te nance. Cepen dant, elles ne peuvent remplacer
une prise en charge profes sion nelle. Leur succès révèle surtout les
manques du système de soins et la néces sité d’une approche
véri ta ble ment biopsy cho so ciale, inté grant les dimen sions physiques,
psycho lo giques et sociales du SII. L’effi ca cité des groupes en ligne
invite à déve lopper des dispo si tifs hybrides asso ciant échanges entre
pairs et accom pa gne ment profes sionnel. Ces plate formes pour raient
proposer des ressources vali dées, des consul ta tions spécia li sées, des
programmes éduca tifs et l’impli ca tion de patients- experts formés à
la pair- aidance.
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(Re)penser l’accom pa gne ment des patients atteints de SII
et adopter une posture clinique adaptée
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Cette recherche souligne l’impor tance d’une posture
clinique spéci fique face aux patients atteints du SII.
Plusieurs axes émergent :

• Premiè re ment, la recon nais sance incon di tion nelle de la
souf france. Avant toute inter ven tion, le psycho logue doit
valider l’expé rience subjec tive du patient sans mini mi sa tion
ni psycho lo gi sa tion. Cette vali da tion constitue un préa lable
théra peu tique essen tiel, permet tant de recons truire un
senti ment de légi ti mité souvent mis à mal (Nicola et
al., 2022). 
• Deuxiè me ment, l’adop tion d’une approche inté gra tive. Le
psycho logue ne doit jamais se posi tionner comme « la »
solu tion au SII, au risque de repro duire la réduc tion
psycho lo gique dénoncée. L’inter ven tion psycho lo gique
s’inscrit dans un parcours de soins multi dis ci pli naire, en
complé men ta rité avec les approches médi cales, diété tiques
et éducatives. 
• Troi siè me ment, le travail sur les dimen sions
psycho so ciales. L’accom pa gne ment peut utile ment cibler : 
  ◦ La gestion du stress et de l’anxiété anti ci pa toire
(TCC, mindfulness) 
  ◦ Le travail sur la honte et la stig ma ti sa tion intériorisée 
  ◦ Le renfor ce ment des stra té gies d’adaptation 
  ◦ L’amélio ra tion de la commu ni ca tion avec l’entourage 
  ◦ Le soutien face à l’errance médi cale et au
senti ment d’abandon

Le psycho logue doit rester dans son champ de
compé tences et éviter toute inter pré ta tion médi cale. Si le
patient ne dispose pas encore d’un diag nostic, il est
préfé rable de l’encou rager à consulter sans remettre en
ques tion la légi ti mité de ses symp tômes. Le soutien
psycho so cial doit inclure un accom pa gne ment face à
l’errance médi cale, un travail sur la commu ni ca tion avec
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