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TEXTE
Introduction
1 Le syndrome de l'intestin irritable (SII) touche entre 10 et 15 % de la

population mondiale avec une prévalence deux fois plus importante
chez les femmes (Assurance Maladie, 2025). Malgré cela, elle demeure
I'une des pathologies chroniques les plus méconnues et stigmatisées
(Oka et al., 2020). Classé parmi les troubles fonctionnels gastro-
intestinaux, il se caractérise par des douleurs abdominales
récurrentes, des ballonnements et des troubles du transit, sans
marqueur biologique identifiable (Drossman, 2016). Cette absence
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d’élément de compréhension organique contribue a une
invisibilisation de la souffrance des patients et a une tendance du
corps médical a psychologiser leurs symptomes (Feldman, Friedman
& Brandt, 2021). Au-dela de ses manifestations physiques, le SII
entraine une souffrance psychologique considérable, notamment
alimentée par I'imprévisibilité des crises, I'incompréhension de
I'entourage et la stigmatisation sociale (Taft et al., 2016). Les patients
rapportent fréquemment un sentiment d’illégitimité face a leur
douleur, renforcé par des discours médicaux qui attribuent leurs
symptomes au stress ou a 'anxiété (Dancey & Backhouse, 1993).

2 Dans un contexte ou les personnes concernées doivent faire face a de
multiples obstacles entravant leurs possibilités de partager leur vécu
de la maladie, les réseaux sociaux peuvent apparaitre comme un
espace propice aux échanges entre pairs atteints du SII. La présente
étude vise ainsi a décrire les processus de partage social des
émotions en lien avec le SII sur les réseaux sociaux.

La stigmatisation du SII

3 La stigmatisation des patients atteints du SII s’inscrit dans une double
dynamique : celle de l'invisibilité symptomatique et celle de la
psychologisation médicale. Les professionnels de santé ont tendance
a attribuer les symptomes du SII a des facteurs internes contrdlables
(stress, anxiété), plutot qu'a des causes organiques (Drossman, 2006 ;
Malik, 2024). Cette attribution causale (Weiner, 1980) conduit a une
dévalorisation de la souffrance exprimée et a une sous-estimation
des besoins de prise en charge (Van Tilburg et al., 2020).

4 La psychologisation a des conséquences néfastes multiples.
Premierement, elle invalide I'expérience subjective des patients qui se
voient renvoyés a une supposée fragilité psychologique plutot qua
une pathologie légitime (Drossman, 2006). Deuxiemement, elle
retarde I'acces a des soins adaptés et prolonge I'errance médicale,
avec des répercussions importantes sur la santé mentale (Chey et al.,
2015). Enfin, elle alimente un sentiment d’abandon médical déja tres
présent et renforce la méfiance envers le systeme de soins (Camilleri
& Talley, 2004).
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5 Le modele de la menace symbolique (Stephan & Stephan, 2000)
permet également de comprendre les réactions de I'entourage face au
SII :la nature imprévisible des symptdmes et les restrictions qu'’ils
imposent (annulations soudaines, régimes alimentaires stricts)
peuvent étre percues comme des perturbations des normes sociales,
générant incomprehension et rejet implicite.

Le partage social des émotions :
un besoin fondamental
non satisfait

6 Le partage social des émotions décrit par Rimé (2009) correspond a «
un processus par lequel les individus communiquent leurs
expériences émotionnelles a leur entourage ». Aujourd’hui, le partage
social des émotions est largement décrit comme un processus
universel, qui va prendre des formes multiples en fonction des ages
ou des cultures, mais qui concerne tant les hommes que les femmes,
les enfants que les adultes, les émotions positives que les émotions
négatives (ibid.). Une exception subsiste toutefois puisque les
épisodes ayant induit de la honte ou de la culpabilité sont associés a
un plus fort sentiment de responsabilite individuelle, et font
davantage l'objet de dissimulation (Finkenauer & Rime, 1998).

7 Le partage social des émotions remplit deux fonctions principales : la
régulation émotionnelle (diminution de la charge affective par la
verbalisation) et le renforcement des liens sociaux (création
d'empathie et de cohésion) (Luminet, Bouts, Delie, Manstead & Rimé,
2000). Cependant, l'efficacité de ce partage dépend largement de la
qualité de la réponse recue (Rime, 2009). Les réponses adaptées
caractérisées par I'écoute bienveillante, la validation émotionnelle et
I'empathie favorisent l'apaisement et renforcent le sentiment d'étre
compris. A l'inverse, les réponses inadaptées comme la minimisation,
le jugement ou les conseils non sollicités peuvent aggraver la détresse
et créer une rupture relationnelle (Helgeson & Gottlieb, 2000).

8 Le partage social des émotions a généralement tendance a étre
réalisé principalement aupres de proches (conjoint, famille, amis)
(Rimeé 2005, 2009 ; Rimé & Zech, 2001). Pourtant, dans le cas des
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11

pathologies chroniques, les obstacles pourront entraver le partage
avec les proches - notamment des réactions inappropriées face a
I'expression de la douleur de la personne malade - ce qui améne a
renforcer le role de partenaires secondaires comme les soignants, les
psychologues ou les autres personnes malades. En effet, 'expression
émotionnelle en lien avec la maladie est soumise a des contraintes
sociales dont les conséquences peuvent aller jusqu’a un moins bon
ajustement a la pathologie (Lepore & Revenson, 2007).

Dans le cas du SII, plusieurs obstacles entravent le partage
émotionnel dans les relations en face-a-face. Le caractére tabou des
fonctions digestives génere de la honte et freine la verbalisation (Taft
et al., 2016). Lincompréhension de 'entourage, faute de
connaissances sur la maladie, conduit souvent a des réactions
inadaptées. Enfin, la fatigue émotionnelle des proches, confrontés a
une souffrance chronique qu'ils ne peuvent soulager, peut aussi
entrainer des formes de retrait ou d’évitement (Drossman et

al., 2009).

Les réseaux sociaux : un espace
de validation alternative ?

Face aux obstacles qui entravent le partage social des émotions
aupres des cibles habituellement privilégiées, les groupes de soutien
en ligne offrent un environnement potentiellement plus sécurisant
pour l'expression émotionnelle. Uanonymat relatif qu'ils procurent
réduit la peur du jugement (Christopherson, 2006), tandis que le
partage d'expériences similaires facilite I'identification et la
normalisation du vécu (Festinger, 1954).

Le modele du soutien social de Cohen et Wills (1985) distingue trois
dimensions du soutien : émotionnel (empathie, réconfort),
instrumental (aide concrete) et informationnel (conseils,
informations). Ces trois formes de soutien peuvent potentiellement
étre trouvees dans les communautés en ligne, avec 'avantage
supplémentaire d’'une disponibilité continue et d'une diversité de
perspectives. Néanmoins, ces espaces présentent également des
limites comme par exemple la surcharge informationnelle, la
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propagation de conseils non vérifiés, les risques de malveillance
ponctuelle (Chen et al., 2022; Kuss & Griffiths, 2017).

12 A titre dexemple, le groupe Facebook « Le syndrome de l'intestin
irritable et les dysbioses » réunit plus de 5200 membres et fait I'objet
de plusieurs publications quotidiennes. Par ailleurs, des patients
experts partagent également leur quotidien et diffusent des conseils
via leurs comptes Instagram, contribuant ainsi a sensibiliser et a
soutenir leur communauté.

Démarche méthodologique et
principaux résultats

13 Ce travail de recherche vise a répondre a deux objectifs :

o Explorer les pratiques de partage social des émotions (ou de dissimula-
tion) ainsi que le vécu de la stigmatisation chez les personnes atteintes
du SII, en particulier sur les réseaux sociaux ;

e Rendre compte de I'(in)Jadéquation entre les motifs exprimés au partage

social des émotions et les réponses apportées sur les réseaux sociaux ;

14 Afin de répondre a ces deux objectifs, deux études complémentaires
ont été réalisées.

Exploration du vécu du partage social
des émotions et de la stigmatisation
chez les personnes atteintes de SII

15 Au total, 10 entretiens semi-directifs ont été réalisés aupres de
personnes de plus de 18 ans, atteintes de SII diagnostiqué ou en cours
de diagnostic, et utilisatrices de groupe(s) de soutien en ligne
(tableau 1). Le guide d’'entretien était articulé autour de six axes :
I'expérience de la maladie, la relation avec les soignants, le soutien
hors ligne, les motivations du partage en ligne, I'impact des réactions
recues et les limites percues. Les entretiens, d'une durée moyenne de
45 minutes, ont €té menés en visioconférence ou par téléphone,
enregistrés puis retranscrits intégralement. Lanalyse des entretiens a
été menée selon une approche thématique inductive (Braun & Clarke,
2006), afin de construire des thémes directement a partir de
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Iinterprétation des discours des participants. Par exemple, certains
themes ont été identifiés, tels que I'impact du SII sur la vie
quotidienne et la santé psychologique, le sentiment
d'incompréhension et de stigmatisation dans le parcours médical, la
difficulté a partager ses émotions avec I'entourage, ou encore le role
des groupes de soutien en ligne comme espace de compréhension, de
reconnaissance et de libération émotionnelle.

Tableau 1 : Données sociodémographiques et caractéristiques médicales
de I'échantillon

Genre |Age Situa- Niveau d’étude | Catégo- Début Diagnostic
tion familiale ries socioprofessionnelles | des symptomes
P01 | Femme |21 ans | Célibataire | Bac Personnes sans activité 2013 2019 / Gastr
entérologue
P02 | Femme |40 ans | Mariée Bac+2 Employée 2003 2020 /
Médecin gén
P03 | Femme |40 ans | En couple Bac+3 Cadres et professions 2014 2024 /
intellec- Médecin gén
tuelles supérieures
P04 | Femme | 34 ans | Divorcée Aucun Personnes sans activité 2019 2023 /
Médecin gén
P05 | Femme | 52 ans | Mariée Bac Profes- 1975 2020
sions intermédiaires / Diététicien
P06 | Homme | 34 ans | Célibataire | Bac Employés 2022 2022 / Gastr
entérologue
P07 | Femme |43 ans | Pacsée Bac Profes- 2023 2024 / Gastr
sions intermédiaires entérologue
P08 | Femme | 33 ans | Célibataire | Bac+3 Personnes sans activité 2020 2025 / enco
de diagnostic
P09 | Femme | 38 ans | Mariée Bac+8 Cadres et professions 2002 2021 /
intellec- Médecin gén

tuelles supérieures

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

16 Les résultats mettent en évidence que le SII a un impact majeur sur le
quotidien, au-dela des symptomes physiques. Les participants
décrivent un impact psychologique et social important, marqué par la
fatigue, la frustration et un sentiment d'imprevisibilité qui contraint
leur mode de vie. Le stress anticipatoire lié a la peur des crises
renforce leur anxiété et leur isolement, créant un cercle vicieux ou
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I'émotion et la douleur s’alimentent mutuellement. Plusieurs
personnes évoquent un épuisement émotionnel et un sentiment de
perte de controle sur leur corps, parfois accompagneés d'une honte
liée a la maladie.

17 Les entretiens révelent également un manque de reconnaissance et
de soutien dans le parcours médical. Les patients font état d’'une
errance diagnostique longue et souvent marquée par la minimisation
de leurs symptomes ou la psychologisation de leur douleur par
certains professionnels de santé. Cette absence d'écoute, pergue
comme une forme de stigmatisation médicale, contribue a la
méfiance envers le corps soignant et alimente le besoin de trouver
ailleurs une écoute attentive et bienveillante. Pour beaucoup, cette
incompréhension nourrit une détresse émotionnelle et un sentiment
d’abandon. Le manque de validation et de reconnaissance de leur
vecu est un facteur central de leur souffrance.

18 De la méme maniere, le partage émotionnel avec I'entourage proche
apparait souvent limité. Les proches, parfois désarmés face a une
maladie invisible, mettent en place des attitudes d'évitement ou de
banalisation. Les participants rapportent des difficultés a exprimer
leurs émotions ou a évoquer leurs symptomes, par peur d'étre
incompris ou jugés. Ce manque de soutien émotionnel renforce
lisolement et la réticence a se confier dans la sphere privée. Les
réseaux sociaux deviennent alors un espace alternatif d'expression et
de régulation émotionnelle, ou les patients trouvent la
comprehension et 'écoute qui leur font défaut dans leur
environnement immédiat.

19 Les groupes de soutien en ligne sont ainsi des espaces de
socialisation thérapeutique. Les échanges y permettent de rompre
Iisolement, de normaliser I'expérience de la maladie et de redonner
du sens a un vécu souvent stigmatisé. Les interactions entre pairs
offrent un soutien émotionnel (écoute, empathie, réassurance), un
soutien d’estime (reconnaissance, valorisation du vécu) et un soutien
informationnel (conseils pratiques, retours d’expérience). Ces
dimensions, en écho au modele du soutien social de Houssa,
participent a la régulation émotionnelle et a la restauration du
sentiment de compétence et d'appartenance. Les participants
évoquent un sentiment de légerete et de soulagement apres avoir
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22

partagé leur vécu, certains parlant méme d'un « espace refuge » ou ils
peuvent enfin « étre compris sans devoir se justifier ».

Enfin, bien que ces espaces soient pergus comme globalement
bienveillants, les participants identifient certaines limites : la
surcharge d'informations, la circulation de conseils contradictoires
ou non vérifiés, ainsi que des réactions parfois maladroites ou
invalidantes. Ces éléments peuvent provoquer confusion et stress,
voire raviver des émotions négatives. Pour cette raison, la majorité
des participants expriment le souhait d'un encadrement
professionnel dans ces groupes, afin d’assurer la fiabilité des
informations et d’éviter les dérives. Cette demande, a premiére vue
paradoxale, souligne le besoin persistant d'un soutien institutionnel
malgreé la défiance exprimée envers le corps médical : les groupes de
soutien en ligne viennent combler une carence relationnelle, mais ne
peuvent se substituer totalement a une prise en charge empathique
et éclairée par des professionnels.

(In)Adéquation entre les motifs
exprimeés et les réponses au partage
social des émotions sur les

réseaux sociaux

Une analyse de contenu de 30 publications du groupe Facebook dédié
au SII « Le syndrome de l'intestin irritable et les dysbioses ». Les
publications ont été sélectionnées selon des criteéres de pertinence
(expression émotionnelle explicite, avec un minimum de cinq
réponses par des usagers du groupe). Cette analyse permet
d'observer les dynamiques d’échange et d'évaluer I'adéquation entre
les besoins exprimés et les réponses recues (Bardin, 2013).

Chaque message a été categorisé selon les motifs de partage
émotionnel identifiés par Rime (2009) : recherche de soutien
émotionnel, besoin de validation, quéte d'informations, etc. Les
réponses ont éte classées selon leur type (soutien émotionnel,
informationnel, instrumental) et leur niveau d’'adéquation (forte
adéquation, adéquation, faible adéquation, inadéquation).
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23 L’analyse réalisée révele la diversité des motifs de partage. La majorite
des publications traduisent un besoin de soutien émotionnel, marqué
par la recherche d’écoute et de compréhension. D'autres messages
relevent d'une volonté de comparaison et de normalisation du vécu,
permettant de se sentir moins seul face a la maladie. De nombreuses
publications ont par ailleurs une visée informationnelle, centrée sur
la recherche de conseils pratiques concernant le régime alimentaire,
les traitements ou la gestion des crises. Enfin, certaines publications
plus expressives témoignent d'un épuisement émotionnel face a la
chronicité de la maladie, suscitant souvent un fort engagement
empathique de la communauté.

24 Dans l'ensemble, 69 % des réponses ont été jugées adéquates ou
fortement adéquates, cest-a-dire en phase avec les attentes
émotionnelles exprimées. Ces réponses combinent généralement
plusieurs fonctions : reconnaissance de la souffrance, validation
émotionnelle, soutien concret (conseils, encouragements,
témoignages similaires) et validation sociale. A l'inverse, environ 18 %
ont été évaluées comme faiblement adéquates et 13 % comme
inadéquates, ces derniéres renvoyant souvent a des réponses
minimisantes, moralisatrices ou décalées.

25 Ces résultats montrent que, malgré la diversité des échanges, la
majorité des interactions en ligne remplissent une fonction de
soutien et de reconnaissance mutuelle, confirmant le role régulateur
des réseaux sociaux dans la gestion émotionnelle du SII. Ces
échanges remplissent ainsi plusieurs fonctions complémentaires :
une fonction expressive, permettant la libération émotionnelle ; une
fonction de soutien, favorisant la reconnaissance et 'appartenance au
groupe ; une fonction cognitive et informationnelle, a travers le
partage d'expériences ; et enfin une fonction identitaire, qui
contribue a restaurer la légitimité du vécu des personnes atteintes de
SII. Dans I'ensemble, ces résultats soulignent que les réseaux sociaux
jouent un role central dans la régulation émotionnelle et la gestion
quotidienne du SII. En offrant un espace d’expression, d'écoute et
d'entraide, ils participent a réduire l'isolement et a renforcer le
sentiment de compétence et de compréhension mutuelle entre
les patients.
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Tableau 2 : Exemple de codage lié a I'analyse de I'adéquation entre motifs de

PSE et réponses obtenues sur les réseaux sociaux

Publication initiale

Réponse
niveau 1

Réponse
niveau 2

Présence PSE

Motif de partage
social
des émotions

Réponse
au PSE

Type de
réponse
au PSE

Adéquatio
le motif de
la

réponse a

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

Oui

Extérioriser ses
émotions ;
Recherche de
soutien
émotionnel ;
Besoin

de compréhension

NC

NC

NC

P11C01
Cane
sert a
rien
d'aller
chezle
médecin.
Allez
chez un
gastro
des suite

Non

NC

Oui

Prodiguer
des conseils
non sollicités

Inadéquat
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P11 Malheureusement
pour avoir un rdv
chez un gastro il me

Apport

. Oui e Non | NC NC
faut un courrier de de preécision
mon médecin et il ne
veut pas me le faire
P11CO1 Et ben ,
P Répondre avec
changez de médecin d d
vous n'avez pas a Non | NC Oui condescendance Inadéquation
. Jugement
vous plaindre, ou critique
d’autres ont pire
P11 Impossible dans
ma région...iln'y a Oui Appor/t. . Non | NC NC
plus de de précision
médecins disponibles
. | Réagir , .
P11C01 Ok Non | NC Oui e Inadéquation
avec indifférence
P11C02 Je
vous
comprends,
c'est aussi
difficile pour
moi... Je vous
souhaite du
courage.
Quand je suis
en crise,
mettre une Reconnaissance ;
bouillotte Apport d’aide ou
chaude aide de conseil ;
bien. Si Soutien
jamais ¢a Non | NC Oui | émotionnel et Forte adéquation
peut vous réconfort ;
aider... Cette Offrir de l'espoir
maladie est sans minimiser
vraiment un la souffrance
calvaire. Mais
cava aller!
Essayez de
vous
entourer de
bon
professionnel
méme si je
sais que
c'est difficile
P11 Merci beaucoup ! | Non | NC Non | NC NC
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P11C03
Oh non
les
hommes
quelle
plaie mon
mari est Validation sociale
comme le Non | NC oui |’ Comparer avec Faible adéquation
votre. 11 sa
ne me propre expérience
comprend
pas et des
fois je me
demande
sl
me croit
P11 Je peux
comprendre
que ¢a soit
dur pour lui
de
compre.ln Qre . | Recherche de ,
ce que j'ai Oui R . Non | Non concernée NC
. . soutien émotionnel
mais bon je
demande
juste un
minimum
de soutien
en fait

Légende du tableau: P11 : publication 11; P11CO1 : publication 11, premier commentateur
: NC: non concerné

26

Pathologies invisibles ou invisibi-
lisées : le partage social des
émotions a I'épreuve du SII

Le SII, une maladie qui impacte négati-
vement le quotidien et la qualité de vie

L'analyse des entretiens révele I'impact du syndrome de l'intestin
irritable (SII) sur la vie quotidienne. Les symptomes physiques tels
que les douleurs abdominales intenses, les troubles du transit et la

fatigue chronique sont systématiquement décrits comme
handicapants. Cette observation est corroborée par la littérature
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28

29

30

scientifique, qui souligne que ces symptomes alterent
significativement la qualité de vie des patients (Han & Yang, 2016).

Au-dela des manifestations physiques, les participants rapportent
une hypervigilance constante face a leur corps et une anticipation
anxieuse des crises. Cette surveillance entraine une restriction
importante des activités sociales et professionnelles. Des études
montrent que les personnes atteintes du SII éprouvent fréquemment
de la honte et de 'embarras liés a leurs symptomes, ce qui peut
entrainer un isolement social et une diminution de la qualité de vie
(Elisson, 2025).

Plusieurs témoignages évoquent une inaptitude professionnelle ou
des interruptions de carriere liées a I'impossibilité de gérer les
symptomes en milieu de travail. La littérature soutient cette idée,
indiquant que la douleur abdominale et la fatigue interferent
fréquemment avec le travail et les études (Frandemark et al., 2022).

La honte constitue une dimension centrale de cette souffrance
psychologique. Le caractere intime des symptomes digestifs rend
leur verbalisation particulierement difficile. Cette honte alimente un
repli sur soi et une autocensure émotionnelle qui aggravent
Iisolement. Des recherches ont montré que les sentiments de honte
sont associés a une réduction de la qualité de vie chez les patients
souffrant de troubles gastro-intestinaux chroniques, tels que le SII
(Elisson, 2025).

Un parcours médical marqué par
I'errance et la psychologisation

L'expérience médicale est décrite comme éprouvante, frustrante et
souvent invalidante. Les participants rapportent une errance
diagnostique moyenne de plusieurs années, marquée par « un
nombre incalculable d’examens » (P02) tels que des coloscopies ou
des IRM, ne révelant aucune anomalie organique. Cette observation
est corroborée par la littérature scientifique, qui souligne que les
patients atteints du SII présentent fréquemment une qualité de vie
inférieure a celle des individus non diagnostiqués, méme apres la
mise en place d'un traitement visant a diminuer la fréquence et
lintensité des symptomes (Cassar et al., 2021 ; Han & Yang, 2016).
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31 La psychologisation des symptdmes est rapportée de fagon
récurrente. Les participants évoquent que leurs douleurs sont
souvent associées par les médecins au stress ou a 'anxiété, sans
reconnaissance de leur dimension organique. Cette explication est
vecue comme une forme de déni meédical, qui invalide la souffrance
réelle et accentue le sentiment d’injustice. Pourtant, la littérature
montre que si les symptomes physiques du SII peuvent étre
influencés par le stress ou I'anxiété, ces derniers sont souvent
conséquences plutot que causes des manifestations digestives. I
s'installe ainsi un cercle vicieux dans lequel les symptomes
exacerbent I'anxiété, qui a son tour intensifie les troubles somatiques.
Cette intrication entre spheres psychiques et physiologiques explique
pourquoi de nombreux patients présentent un diagnostic
psychiatrique associé, en plus du dysfonctionnement intestinal
(Whitehead & Crowell, 1991).

32 L'absence de reconnaissance du SII comme pathologie légitime se
traduit également par un acces limité aux solutions thérapeutiques :
les traitements proposés sont souvent jugés superficiels ; plusieurs
participants rapportent sétre entendus dire qu'il fallait simplement «
vivre avec » (P01). Cette absence de reconnaissance nie la réalité de la
douleur, retarde I'acces a des soins adaptés et renforce la
stigmatisation en laissant entendre que les patients sont responsables
de leurs symptomes (Tanaka et al., 2011). Selon ces mémes auteurs, le
sentiment d'incompréhension alimente une perte de confiance
envers le systeme de soins. Cette situation souligne la nécessité d'une
approche biopsychosociale intégrative, capable de répondre de fagon
adéquate a la diversité des dimensions impliquées dans cette maladie.

Un entourage ambivalent

33 Si certains participants bénéficient d'un soutien familial
comprehensif, la majorité rapporte une incompréehension profonde
liée a l'invisibilité de la maladie. Cette invisibilité, caractéristique des
troubles fonctionnels tels que le SII, conduit souvent a une
minimisation ou a une invalidation du vécu des personnes
concernées (Yan et al., 2023 ; Stone et al., 2020). Comme l'exprime
une participante, « ma mere ne veut pas en entendre parler, pour elle
¢a n'existe pas, cest dans ma téte » (PO1). Ces réactions favorisent un
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34

35

sentiment de culpabilité et d’illégitimite, renforgant la perception
d'étre « une charge » pour autrui et d'étre constamment pergue
comme se plaignant (P04). Ces expériences rejoignent les
observations de Kirmayer et Looper (2006), selon lesquelles les
patients atteints de troubles fonctionnels internalisent souvent la
stigmatisation liée a la non-visibilité des symptomes.

La peur du jugement et la honte contribuent également a freiner
'expression émotionnelle dans les interactions en face a face,
amenant les individus a filtrer leurs confidences et a restreindre leurs
partages émotionnels a un cercle tres limité de personnes de
confiance (Nettleton et al., 2004). Lorsque I'entourage se montre
bienveillant, le soutien demeure souvent partiel, principalement en
raison d'un manque de connaissances sur le SII et de la difficulté a
saisir la nature des symptomes (Dancey et Backhouse, 1993). Cette
distance expérientielle conduit les participants a valoriser davantage
le soutien entre pairs, percu comme plus authentique et fondé sur
une comprehension mutuelle du vécu (Braun et al., 2025).

Appréehender le partage sur les groupes
de soutien en ligne

Les résultats de cette recherche mettent en évidence les nombreux
bénéfices du partage en ligne. Ces espaces offrent avant tout un
soutien émotionnel précieux, permettant aux patients d'exprimer
leurs émotions sans crainte du jugement. Ce climat bienveillant
favorise une décharge émotionnelle et un sentiment de
compréehension mutuelle souvent absents dans l'entourage. Le fait
d’échanger avec des pairs vivant des expériences similaires contribue
a renforcer un soutien d’estime et redonne aux patients un sentiment
de légitimité et de reconnaissance face a leur maladie. Ces
observations s'inscrivent dans les travaux de Barak et Sadovsky (2008)
et de Coulson (2005), qui soulignent que les communautés virtuelles
favorisent le soutien émotionnel et la valorisation personnelle grace a
la reconnaissance par les pairs. Les interactions positives et
empathiques observées dans les groupes étudiés participent a la
restauration de I'estime de soi et a une diminution du sentiment
d’isolement, comme le confirment les recherches de Malik et Coulson
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(2010) sur les groupes de soutien en ligne dédiés aux
maladies chroniques.

36 Par ailleurs, ces groupes pallient le manque de reconnaissance de la
part des soignants et des proches. Plusieurs participants décrivent un
déficit de soutien pergu dans leur environnement médical, marqué
par la minimisation ou la psychologisation de leurs symptomes, ainsi
qu'un manque d’écoute de leurs émotions. Ce phénomeéne est
fréquent dans les troubles fonctionnels tels que le SII, ou la
méconnaissance médicale conduit a une perception de négligence ou
d'invalidation (Kirmayer & Looper, 2006 ; Nettleton et al., 2004). Les
proches, parfois démunis, peinent également a offrir un soutien
adapté. Dans ce contexte, les communautés en ligne viennent
compléter, voire se substituer a ces soutiens défaillants en apportant
différentes formes d’aide : un soutien informationnel, a travers le
partage d'expériences, de conseils et de strategies de gestion du SII ;
mais aussi un soutien instrumental, grace aux échanges de solutions
concretes pour améliorer le quotidien (alimentation, relaxation,
organisation). Ces formes de soutien contribuent a la régulation
émotionnelle et a une meilleure adaptation a la maladie.

37 Si les participants soulignent les bénéfices du partage entre pairs sur
les groupes de soutien en ligne, ces derniers présentent aussi des
limites. La surcharge informationnelle peut devenir anxiogene.
L'absence de hiérarchisation des conseils et la multiplication des
témoignages contradictoires génerent parfois confusion et stress.
Ces constats rejoignent les analyses de Oh et al. (2013), qui ont mis en
évidence les effets négatifs de la surabondance d'informations dans
les communautés en ligne de santé. La circulation de
recommandations non verifiées (compléments alimentaires, régimes
restrictifs) comporte des risques. Plusieurs participants signalent
avoir été démarchés par des vendeurs de produits apres avoir
échange sur des groupes de soutien en ligne. Enfin, bien que
minoritaires, des comportements malveillants sont présents, sous
forme de minimisations ou de jugements de valeur. Ces interactions
négatives peuvent amplifier la détresse (Wright & Bell, 2003).

38 Face a ces limites, les participants expriment unanimement un besoin
d'encadrement professionnel. La présence de modérateurs formés ou
de professionnels de santé permettrait de valider les informations,
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d’orienter les patients et de prévenir les dérives. Ce souhait d'un
encadrement par un professionnel de santé est aussi intéressant que
paradoxal : les groupes de soutien en ligne constituent des espaces
alternatifs propices au soutien des pairs en I'absence de soutien
suffisant par les soignants ; toutefois, en cas de dérives, c'est bien la
médiation des soignants qui reste recherchée. Cette ambivalence
illustre la tension entre autonomie des patients et besoin de
légitimite institutionnelle (Ziebland & Wyke, 2012).

Conclusion

39 Cette recherche met en évidence un paradoxe : le syndrome de
l'intestin irritable touche de nombreuses personnes et provoque une
réelle souffrance, mais il reste souvent méconnu, banalisé ou réduit a
un probleme psychologique. Les patients se retrouvent pris entre une
douleur réelle et une absence de reconnaissance, cherchant du
soutien médical sans toujours étre entendus.

40 Dans ce contexte, les réseaux sociaux deviennent des espaces de
soutien et de validation. Les groupes en ligne permettent aux patients
de partager leurs expériences, de se sentir compris et de reconstruire
une forme de légitimité. Ces communautés, bien quinformelles,
jouent un role thérapeutique essentiel en offrant écoute, empathie et
sentiment d’appartenance. Cependant, elles ne peuvent remplacer
une prise en charge professionnelle. Leur succes révele surtout les
manques du systeme de soins et la nécessité d'une approche
veritablement biopsychosociale, intégrant les dimensions physiques,
psychologiques et sociales du SII. Lefficacité des groupes en ligne
invite a développer des dispositifs hybrides associant échanges entre
pairs et accompagnement professionnel. Ces plateformes pourraient
proposer des ressources validées, des consultations spécialisées, des
programmes éducatifs et I'implication de patients-experts formés a
la pair-aidance.

(Re)penser 'accompagnement des patients atteints de SII
et adopter une posture clinique adaptée
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Cette recherche souligne I'importance d'une posture
clinique spécifique face aux patients atteints du SII.
Plusieurs axes émergent :

* Premiérement, la reconnaissance inconditionnelle de la
souffrance. Avant toute intervention, le psychologue doit
valider 'expérience subjective du patient sans minimisation
ni psychologisation. Cette validation constitue un prealable
thérapeutique essentiel, permettant de reconstruire un
sentiment de légitimité souvent mis a mal (Nicola et
al., 2022).
* Deuxiemement, 'adoption d'une approche intégrative. Le
psychologue ne doit jamais se positionner comme « la »
solution au SII, au risque de reproduire la réduction
psychologique dénoncée. Lintervention psychologique
s'inscrit dans un parcours de soins multidisciplinaire, en
complémentarité avec les approches médicales, diététiques
et éducatives.
* Troisiemement, le travail sur les dimensions
psychosociales. Laccompagnement peut utilement cibler :

o La gestion du stress et de 'anxiété anticipatoire
(TCC, mindfulness)

o Le travail sur la honte et la stigmatisation intériorisée

o Le renforcement des stratégies d’'adaptation

- Uamélioration de la communication avec 'entourage

> Le soutien face a l'errance médicale et au
sentiment d’abandon

Le psychologue doit rester dans son champ de
competences et éviter toute interprétation medicale. Si le
patient ne dispose pas encore d'un diagnostic, il est
préférable de I'encourager a consulter sans remettre en
question la légitimité de ses symptomes. Le soutien
psychosocial doit inclure un accompagnement face a
I'errance médicale, un travail sur la communication avec
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I'entourage et une psychoéducation sur les liens entre
stress et symptomes.

La prise en charge doit étre biopsychosociale et
pluridisciplinaire, intégrant la compréhension des
mécanismes physiopathologiques (axe intestin-cerveau,
hypersensibilité viscérale, dysbiose) et les dimensions
psychologiques et sociales. Parmi les interventions les plus
efficaces, les thérapies cognitivo-comportementales (TCC)
permettent de travailler sur les pensées catastrophistes,
l'anxiété anticipatoire et les comportements d'évitement
(Alda et al., 2011 ; Olatuniji et al., 2010). Chypnothérapie
orientée sur l'intestin et les approches de pleine conscience
ont également démontré leur efficacité pour réduire les
symptomes et améliorer la qualité de vie (Webb et al., 2007).
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