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Ramon Bayés
Universitat Autonoma de Barcelona

PERCEPTION DES SYMPTOMES ET REACTIONS
EMOTIONNELLES LORS DES MALADIES MORTELLES

L'émotion, la peur, la souffrance et la douleur sont des mots familiers
aussi bien dans le langage de tous les jours que dans la pratique clinique
et la recherche dans le domaine des soins palliatifs lors des maladies
mortelles.

Les émotions négatives, telle la peur, caractérisent la plupart des
mammiferes et elles ont évolué pour favoriser I'adaptation et, en général,
améliorer la survie des espéeces (Darwin, 1872; Izard, 1993; MaclLean, 1990;
Myers, 1992). La peur est souvent une réaction adaptative. La peur prépare
nos corps pour fuir du péril; la peur d'une Iésion nous protége du dommage;
la peur des représailles controle notre agressivité. On croit, en conséquence,
que les émotions négatives associées a la douleur et aux pertes sont
investies d'une mission biologique et, bien que n’'étant apparemment
d'aucune utilité pour les malades en fin de vie, elles peuvent, en beaucoup
d'autres circonstances, agir comme une ressource efficace pour la personne.

L'idée de souffrance, d'autre part, bien qu'elle ait une signification
émotionnelle tres claire et de grande importance dans la vie humaine
(Cassell, 1982), est tres difficile a définir avec précision. Pour Chapman et
Gravin (1994) le sentiment d'impuissance est un facteur déterminant dans
la souffrance et, aprés une analyse de la littérature, ces auteurs nous
indiquent gu'une définition adéquate de la souffrance doit posséder les
éléments suivants: @) un sentiment de menace a l'intégrité du soi (physique
et/ou psychosocial); b) un sentiment d'impuissance et de privation; et ¢) un
caractére émotionnel durable et désagréable. En synthése, ces auteurs
définissent la souffrance comme «un état affectif, cognitif et négatif complexe
caractérisé par la sensation d'étre menacé dans son intégrité, par le sentiment
d'impuissance ressenti face & cette menace et par I'épuisement des ressources
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personnelles et psychosociales qui permettent de I'affronter» (pp. 38). Ses
racines se trouvent, probablement, dans la capacité des étres humains
d'anticiper les conséquences des événements (Craig, |984), laquelle apparalt
treés tot puisque Levy (1960) a déja observé que les enfants, a partir de 6
mois, montrent des réactions de peur séveres devant les médecins et
infirmieres s'ils ont une histoire de piqlres et de vaccins.

LlInternational Association for the Study of Pain (IASP), pour sa part, définit
la douleur comme étant «..une expérience sensorielle et émotionnelle
désagréable, associée a des Iésions tissulaires réelles ou probables, ou décrite
en fonction de tels dommages» (Cfr. Merskey, 1979). Comme soulignent
Chapman et Gavrin (1994), la définition de I'|ASP suggére au moins deux
types de processus: a) sensoriel, qui livre au cerveau des informations de
type spatial, temporel et qualitatif; et b) émotionnel, qui colore de fagon
négative cette perception sensorielle et qui s'apparente a une menace. En
conséquence, I'expérience de la douleur est, partiellement, une expérience
émotionnelle et les aspects émotionnels de la douleur sont apparemment
discriminables de ses qualités sensorielles (Craig,1984) .

Dans une recherche déja classique, Beecher (1956, 1959) a montré
dramatiquement 'importance des facteurs psychologiques dans la modulation
de la douleur en comparant les données précédentes de 150 soldats des Ftats
Unis qui ont été blessés sur la plage d'’Anzio pendant la deuxiéme guerre
mondiale, avec celles de 150 patients civils du méme 4ge habitant les Etats Unis
et qui ont été soumis a une intervention chirurgicale avec une affection similaire
de leur organisme. Tandis que seulement 32% des premiers ont manifesté qu'ils
avaient besoin d'analgésiques pour combattre la douleur, 83 % des civils
réclamaient ce type de médicaments. Pour Beecher; «il n'existe pas une relation
simple entre la blessure per se et la douleur. La douleur se trouve déterminée,
en bonne partie, par d'autres facteurs et, dans ce cas-a, la signification des
blessures pour les affectés était de la plus grande importancey. Pour les soldats,
les blessures sont associées au retour au foyer et a la fin des combats; pour
les civils, les blessures n'ont que des connotations négatives et peuvent étre
considérées comme une menace contre l'intégrité physique. Comme le souligne
Craig (1984), «la perception de la douleur peut étre atténuée ou accentuée
dans les processus émotionnels» (pp. |55). La peur, 'anxiété et la dépression
peuvent amplifier la douleur et les thérapeutiques pharmacologiques et
psychologiques qui diminuent I'anxiété et la tension réduisent souvent la douleur
clinique.



Baines (1990), conseillere médicale du St. Christopher Hospice de Londres,
en référence a la douleur des malades en fin de vie nous signale: «C'est
probablement assez exceptionnel que la douleur soit produite par des
facteurs non physiques. Néanmoins, les problémes émotionnels et sociaux
rendent souvent plus violente la douleur et, de fait, il s'établit un cercle
vicieux dans lequel la douleur physique conduit vers ['anxiété et la
dépression, et ces derniéres, a leur tour, diminuent le seuil des sensations
douloureuses». Mount (1984), l'introducteur des unités de soins palliatifs au
Canada, écrit que «la douleur du cancer a son origine dans une pathologie
physique nuisible, mais elle est toujours modifiée par I'esprity (pp. 460).
Cassell (1982) nous montre que la signification percue de la douleur influe
dans la quantité d'analgésique qui sera nécessaire pour la contréler. Et
Stedeford (1984), finalement, nous signale que quand les symptémes comme
la douleur n'apportent aucun soulagement avec les mesures thérapeutiques
qui sont habituellement effectives, le médecin doit soupgonner que ce sont
des problemes psychologiques qui les rendent plus violents ou encore qui
les provoquent. Clairement, les processus psychologiques ne peuvent étre
ignorés méme dans les cas ol il existe une base biologique solide pour la douleur.

La douleur et la souffrance se partagent la dimension négative de
I'émotion, mais la relation entre elles est imprécise. On peut bien éprouver
de la douleur et ne pas souffrir, c'est a dire, bien que la douleur puisse étre
désagréable, elle ne cause pas de souffrance si la personne la percoit comme
non menagante — par exemple, dans 'accouchement sans problémes ou dans
le rapatriement des soldats blessés de Beecher (1956, 1959) — et, a l'inverse,
on peut aussi souffrir et ne pas éprouver de la douleur — comme dans
I'attente du diagnostic d'une biopsie ou d'une preuve sérologique au VIH,
occasions dans lesquelles la personne éprouve, dans l'impuissance, un
sentiment de menace. Dong, il ne suffit pas d’éprouver des douleurs pour
souffrir et on peut souffrir sans éprouver une douleur physique. Cependant,
il y a de fortes chances que la douleur - surtout en cas de maladie grave
— provoque de la souffrance. Ce n'est pas que toute souffrance ait son
origine dans la douleur — comme l'ont écrit Loeser et Melzack (1999) —
mais dans notre culture médicalisée, nous exprimons la souffrance dans le
langage de la douleur.

Ce que nous disons de la douleur nous pouvons I'étendre, chez un grand
malade, a d'autres symptémes physiques (Bruera, 1993) percus par lui
comme menagants, comme, par exemple, la dyapnée, I'insomnie, la faiblesse,

213



214

la nausée, la diarrhée ou le vomissement. Et, de facon pareille a la douleur,
on peut bien éprouver de la dyapnée et de la faiblesse, par exemple, aprés
une course athlétique, ou de l'insomnie si on remporte le grand prix du
loto, et ne pas souffrir pour eux.

Non seulement des appréhensions d'ordre physique assaillent le malade
en fin de vie — peur de la douleur; de perdre son image corporelle, son
autonomie, peur des complications qui peuvent survenir, peur de l'agonie —
mais bien d'autres peurs sont souvent présentes: peur d'étre dépendant des
autres, de perdre le contréle de la situation, peur de ne pas avoir le temps
d'accomplir des souhaits intimes, peur de la séparation, de I'avenir pour ceux
qui resteront, de l'incertitude que «l'aprés mort» pose aux croyants.

Il faut aussi penser que ces peurs agissent sur une personne dont I'esprit
peut étre calme, mais qui peut étre aussi dépressif ou anxieux.

Nous pouvons représenter ces idées précédentes de la fagon que montre
le modéle de la Figure | (Bayés, Arranz, Barbero y Barreto, 1996).

Perception
sensorielle
désagréable
(douleur,
dyapnée, etc.)

Sensation + Impuissance =
de menace

Souffrance
Etat d'esprit

Perception
psychosociale
désagréable
(séparation,

perte de contrdle,
etc.)

(Bayés, Arranz, Barbero et Barreto, 1996)

Figure | — Relation entre perception sensorielle et/ou
psychosociale désagréable, et souffrance



A mesure qu'une maladie grave — le cancer, le SIDA, etc. — avance, les
réactions psychologiques opérent une intégration complexe entre la
mémoire des expériences passées, la perception des menaces futures et les
ressources disponibles (Razavi et Delvaux, 1994). La phase terminale est
souvent riche d'événements et d'échanges vécus intensément. Des pertes
de roles et de fonctions peuvent constituer des crises existentielles.

En résumé, nous avons peur:

a) de ne pouvoir jamais récupérer ce que nous avons déja perdu.

b) de perdre tout ce que nous avons encore.

c) de ne pouvoir avoir jamais ce qui hous mangque et que nous
souhaitons intensivement d'avoir.

Les symptomes physiques, les réactions d'autrui et les situations percues
par le malade comme menagantes sont les signes qui déclenchent la peur
et la souffrance. Alors, il sera trés important, si nous voulons aider ce malade,
de connaitre quelles sont, personnellement, pour lui et dans chaque moment
précis, les choses qui I'inquietent et qui, peut étre, rendent sa vie un enfer.

En effet, d'une part, il y a des peurs, on peut dire biologiques, qui ont
besoin, pour faire leur apparition dans des individus d'une espéce précise,
d'un apprentissage faible ou presque nul, comme la peur des serpents et
des araignées, et surtout, la peur de la mort. Lorsque Donald Hebb (1980)
a montré pour premiere fois un modele en argile de téte de chimpanzé a
un groupe d'animaux, ils ont été pris de panique, et leur réaction a été
semblable a celle des personnes qui voient le corps mort ou écartelé d'un
&tre humain. Mais, d'autre part, le long de notre histoire personnelle dans
une culture précise, moyennant de complexes associations, des observations
et des interactions, nous pouvons apprendre a craindre presque quoi que
ce soit et a avoir peur de choses ou d'événements différents de ceux qui
font peur a d'autres. Le seul moyen de connaftre quels symptomes,
comportements et situations ont atteint la condition de menagants pour
une personne est de chercher a connaftre quelles sont les choses ou les
situations qui l'inquietent.

Pour la plupart des personnes concernées, la mort induit un vécu de
rupture et de séparation définitives. Toutes ces réactions peuvent mener a
une adaptation ou a un échec (Lipowski, 1971; Lazarus, 1982) et souvent
peuvent donner lieu a une détresse émotionnelle qui se traduit en termes
d'anxiété et de dépression.
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Si nous partons de la définition de Chapman et Gravin (1994), il est
évident qu'on peut aborder la souffrance du malade de différentes facons,
complémentaires et non alternatives:

a) Avec le contréle de la douleur et d’'autres symptébmes percus par le
patient comme menagants — une douleur sévere peut suffire pour causer
et maintenir la souffrance — et pour que les soignants puissent agir
efficacement, il faudra se demander souvent quels sont ces symptémes —
biologiques, psychologiques ou sociaux — percus comme menagants. De fait, il
faut construire et soutenir des le début une relation de confiance entre les
soignants, le patient et sa famille. Quand la maladie est terminale, 'assurance
que les soignants ont l'intention de contréler les symptdmes pergus comme
menagants contribue pour beaucoup a prévenir la souffrance. Il faut se
souvenir, par exemple, que toute difficulté respiratoire peut s'accompagner
d'anxiété chez le malade et ses familiers (Mouren-Mathieu, 1987). Elle trouble
le sommeil du malade autant pour des raisons physiques que par crainte
de ne pas se réveiller. Pour répondre efficacement a cette angoisse, il faut
connaitre les peurs du malade: le manque d'air?, l'ignorance de la cause de
ses difficultés?, la mort?, des préoccupations familiales?. Pour Mouren-Mathieu
(1987), dans cette situation, il faut rassurer le malade en l'informant sur
I'étiologie de sa dyapnée en lui posant des questions telles comme «Avez-
-vous peur de quelque chose». Personnellement, nous préférons la question
«Avez-vous du souci pour quelque chose.

b) Avec la minimalisation de I'impuissance qu'il ressent, en l'aidant a
réajuster ses buts sur une base quotidienne. Il faut encourager le malade a
accepter ses limitations et se poser des objectifs réalistes: lui faire accepter
progressivement une canne, une chaise roulante qui lui conserveront une
autonomie relative: pouvoir encore sortir ou se mettre a table.

c) En lui maximisant ses propres ressources et en lui en fournissant de
nouvelles — comme, par exemple, la relaxation — pour contréler le mieux possible
ses émotions et ses activités cognitives, alors que ses capacités physiques
déclinent abruptement. En aidant le patient a acquérir le sentiment de «majtriser
la morty, le soignant contribue a prévenir la souffrance du patient et de sa famille.

Quant au probleme de l'information, il faut souligner, avec Gémez Sancho
(1994), que «La vérité est I'antidote de la peur. Les événements terribles et
connus sont préférables aux événements terribles mais inconnus» (pp. 287).

Pour accomplir le programme d'interventions précédent, il est nécessaire
que nous puissions conna’ftre:



a) Quels symptémes physiques sont pour le malade une source de
menace

b) Quels facteurs psychosociaux sont pour le malade une source de
menace.

c) Quelle information possede la personne sur sa maladie, son traitement
et sa situation.

d) De quels recours dispose le malade pour affronter la situation.

La présence imminente de la mort — sa propre mort ou celle d'une
personne bien-aimée — est, a notre avis, une situation naturelle de choix
pour I'étude des émotions plus intenses que peut éprouver 'homme.Vachon
(1993) nous signale que les données correspondant a des échantillons
représentatifs randomisés de sous populations du Canada nous montrent
qu'entre le 61 et le 79 pour cent des patients des unités de soins palliatifs
présentent une douleur psychologique (distress) sévére par rapport a |8-
-34 pour cent chez le groupe de comparaison.

De plus, son intérét comme sujet de recherche est, a notre avis, prioritaire
pour les professionnels de la santé, étant donné que plus nous pourrons
connaftre et maftriser la souffrance plus nous pourrons aider un grand
nombre de personnes a parcourir, sans peur — ou avec la peur diminuée
ou controlée — et avec dignité, le dernier chapitre de leur existence. La
connaissance et le controle de la souffrance représentent pour nous tous,
chercheurs et cliniciens, un formidable défi.

Et si nous voulons arriver au bout, si nous voulons construire des équipes
multidisciplinaires de soins palliatifs efficaces (Bayés et Barreto, 1992), nous
devons, avant tout, connaftre quels sont, de fagon évolutive vers la mort,
les peurs, les soucis, les symptémes — biologiques, psychologiques, sociaux
— pergus comme menagants par les patients en phase terminale.

C'est dans ce but gu'il y a quelques années nous avons pris part a une
recherche menée dans deux hopitaux espagnols qui ont des services de
soins palliatifs (Comas, Martinez, Barreto, Bayés, Roca, Pascual, Gémez-Batiste,
y Garcia Conde, 1993) et que, lorsque cette recherche a été finie, nous
nous sommes engagés dans un projet multicentre avec le concours de quinze
hopitaux (Bayés, Barreto, Comas y Limonero, 1997).

Les données que je vous présente maintenant correspondent a 37|
malades (314 de cancer et 57 de SIDA) en fin de vie avec un traitement
thérapeutique exclusivement palliatif.
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Le méme questionnaire — avec 33 symptdmes issus de la littérature et des
résultats d'une recherche précédente (Comas et al, 1993) a été administré a
chaque malade jusqu'au moment de sa mort, de fagon systématique, le plus
grand nombre de fois qu'il a été possible, en accord avec le principe éthique
de profit du malade et d'opportunité clinique. Le but principal de cette
recherche prospective a été de connaitre I'évolution de la perception des
symptémes et des soucis a mesure que la mort approche (Cfr. Bayés, 1995).

Il faut se souvenir qu'une caractéristique des malades atteints du cancer
et du SIDA en fin de vie — en contraste avec les malades chroniques — est
le changement fréquent de leurs symptémes et problémes (Sanz, Gémez-
-Batiste, Gdmez-Sancho et Nufez Olarte, 1993; Chochinoy, Tataryn, Clinch
y Dudgeon, 1999).

Dans le Tableau | vous pouvez trouver les |5 symptomes pergus par le
plus grand nombre de malades (Bayés y Limonero, 1999)

TABLEAU | — Symptémes les plus percus par les malades en fin de vie
Synptome % de malades qui
le percoivent

|) Faiblesse générale 86
2) Perte de poids 72
3) Somnolence diurne 68
4) Tristesse 65
Anorexie 65

5) Nervosité 63
6) Douleur 5%
7) Constipation 53
8) Troubles de sommeil 52
9) Problémes de vision 44
|0) Problémes de respiration 43
I 1) Troubles de langage 4l
12) Nausée ou vomissement 39
I3) Malala bouche 38
[4) Toux 37

(Bayés et Limonero, 1999)



De ce Tableau, nous pouvons déja déduire qu'il n'y a aucun symptéme
qui soit percu par tous les malades. Il n'y a pas de symptémes universels. Il
n'y a pas de maladies, mais des malades.

Dans le Tableau 2, d'autre part, nous pouvons observer, a partir des
symptomes qui sont percus, quels sont ceux qui préoccupent le plus les malades.

TABLEAU 2 — Symptémes percus qui inquiétent le plus
les malades en fin de vie

% de malades qui s'en inquiétent

Symptome ; . :
par rapport a ceux qui le percoivent

|) Faiblesse générale 50

2) Anorexie 45
3) Paralysie 44

4) Douleur 38
5) Perte de poids 32
6) Problémes de respiration 30
Constipation 30

7) Nausée ou vomissement 27
8) Troubles de sommeil 26
Tristesse 26

9) Aspect physique 25
|0) Mal a la bouche 23
| 1) Solitude 22
[2) Somnolence diurne 20
|3) Difficultés de déglutition 19

(Bayés et Limonero, 1999)

De ces deux Tableaux, nous pouvons déduire:

a) Les symptomes pergus par le plus grand nombre de malades ne sont
pas nécessairement ceux qui les inquietent le plus (p.ex.: somnolence diurne,
constipation et problémes visuels).
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b) Quelques-uns des symptémes qui sont pergus par un nombre
relativement petit de malades produisent un grand souci (p.ex.. paralysie,
problémes de respiration et mal a la bouche).

¢) Quant aux symptémes physiques les plus inquiétants (faiblesse
générale, anorexie, paralysie, douleur et problemes de respiration), entre la
moitié et les 2/3 des malades qui les percoivent ne les considérent pas tres
menagants, ce qui nous fait penser au schéma de la Figure I.

d) Le degré de menace de chaque symptéme particulier dépendra de
I'histoire et des caractéristiques personnelles du malade. Alors, la seule fagon
de connaitre si un des symptdmes pergus est pour lui cause de souffrance
sera de le questionner, d'une fagon éthique, sur le degré d'inquiétude que
ce symptéme produit chez lui.

e) Quelques symptémes psychologiques, comme la tristesse (dépression)
et le nervosité (anxiété), et d'autres symptomes psychosociaux, comme la
solitude ou la dépendance, provoquent un degré de souci considérable et
peuvent accroftre aussi la présence, l'intensité ou la sensation de menace
des symptdmes physiques. lls doivent, donc, si possible, étre contrdlés.

De fagon évolutive, nous avons observé, par exemple, que la tristesse
augmente dans les 30 jours qui précédent le moment de la mort.

Dans le présent contexte, notre intention n'est pas de parler de mesures
thérapeutiques particulieres. Mais elle est, peut étre, de nous questionner
comment détecter le degré de souffrance de chaque malade dans chaque
situation pour pouvoir donner un support prioritaire a ceux qui en ont le
plus besoin.

Dans ce but, dans un contexte clinique, notre modele de criblage
(screening) est le thermometre: Il est facile a appliquer; on peut le faire servir
autant de fois qu'on le désire; et il nous indique si les choses vont mieux,
si elles vont plus mal ou si elles se maintiennent sans variation. Evidemment,
comme la souffrance est subjective, il faudra questionner le malade et nos
questions ne devront pas, pour des raisons éthiques, troubler et augmenter
sa souffrance. Est-ce qu'il est possible d'avoir un thermomeétre clinique de
la souffrance humaine qui accomplisse ces conditions?

Nous croyons que la réponse est affirmative. Notre idée est issue d'un
vieux texte de William James (1890) qui a plus de cent ans et dans lequel
I'auteur nous parle des différences entre le temps chronologique et le temps
subjectif.



De fait, I'expérience subjective nous montre que, quand nous nous
trouvons dans une situation agréable, le temps percu nous semble plus
court que le temps chronologique; mais, si la situation est désagréable, le
temps s'allonge et peut se faire interminable. Nous croyons que
questionner un malade sur sa perception subjective d'une période
chronologique particuliére, peut &tre un indicateur bon et simple du degré
de bien-&tre ou de malaise que le malade éprouve dans la période
considérée (Bayés, Limonero, Barreto y Comas, 1995). Evidemment, avec
cette méthode, nous ne pouvons savoir si la cause d'un possible malaise
est une profonde souffrance ou un simple ennui. Pour le dévoiler, il nous
faudra continuer I'exploration en profondeur (Bayés, 2000). Mais nous nous
trouvons dans un probléme semblable avec le thermomeétre clinique. II
nous indique la fievre mais non pas ses causes. Pour les connaftre il nous
faudra interroger le malade, I'explorer, lui demander des analyses.

Notre thermomeétre émotionnel est un simple instrument de criblage.
Mais il nous permet, d'une fagon simple et éthique, de détecter quelques-
-uns des malades qui ont le plus besoin de notre aide.

Nous avons étudié avec cette méthode 655 situations différentes chez
les 371 malades en fin de vie de notre recherche. Nos résultats montrent
que dans 83% des cas dans lesquels les malades nous indiquent qu'ils ont
percu le temps comme «Long» ou «Trés longy ils qualifient leur état général
comme «Médiocreyn, «Mauvais» ou «Trés mauvais» et que dans le 76,8%
des cas ou ils nous indiquent gu'ils ont expérimenté le temps comme
«Court» ou «Trés courts leur degré de bien-étre a été percu comme «Bony»
ou «Trés bony. Ces données sont statistiquement significatives (X = 129,7,
dl. 2, P < 0.001) (Bayés, Limonero, Barreto et Comas, 1997).

L'étude des émotions et des cognitions devant la mort est un sujet
important et difficile. Ces émotions et cognitions constituent les éléments
d'une situation que nous devrons tous vivre un jour. Mieux les connaftre
nous aidera, peut-étre, a I'affronter avec moins de peur et de souffrance,
et a aider d'autres é&tres humains a faire de méme.
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