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Titre et résumé :

Approches phénoménologique, expérientielle et expérimentale de linvisibilité de la
dyspnée.

« Manquer d'air », « suffoquer », « étouffer », en bref avoir du mal a respirer, est I'une des
pires épreuves auxquelles peut étre soumis un étre humain. Ainsi, la dyspnée, définie comme
« la perception consciente de la respiration assortie d'un affect négatif » (le plus souvent la
peur ou l'anxiété), modifie-t-elle profondément la vie des patients qui en souffrent, en
particulier lorsqu'elle ne peut pas étre soulagée adéquatement par les traitements disponibles
pour corriger les anomalies causales. On parle alors de « dyspnée persistante », dont I'impact
physique, émotionnel et social définit une expérience a part entiére, indépendante de la
maladie sous-jacente. Il s'agit d'une situation particulierement désespérante pour les patients,
les proches et les soignants. Elle concerne de trés nombreux patients atteints de maladies
respiratoires, mais aussi de maladies cardiaques et neuromusculaires et d'obésité. Elle est
également fréquente au cours de nombreuses pathologies cancéreuses, notamment aux
stades avancés et en fin de vie. D'un point de vue thérapeutique, elle implique un changement
profond de paradigme, |'appareil respiratoire n'étant plus par définition une cible pertinente.

Malgré la gravité de son impact sur les patients qui en souffrent et malgré sa tres grande
fréquence, la dyspnée persistante est notoirement sous-évaluée autant collectivement,
comme probléme de santé publique, qu'individuellement, comme souffrance physique et
psychologique. L'analyse de la littérature montre que les professionnels de santé en sous-
estiment l'intensité et I'impact, et que les patients n’ont que peu accés a des soins appropriés
et a une prise en charge holistique, y compris aux stades avancés de la maladie sous-jacente.
Ces constats sont a I'origine de I’'émergence d’un concept récent, celui de « l'invisibilité » de
la dyspnée. L'existence de la dyspnée, son intensité, mais aussi le vécu expérientiel de celui
qui en souffre demeurent trop souvent ignorés.

Dans ce contexte, I'invisibilité de la dyspnée conduit a une injustice. Cette injustice existe sur
le plan épistémique, en ceci que les patients ne peuvent faire reconnaitre leur expérience dans
toute sa significativité et que l'invisibilité de la dyspnée empéche, de facto, les patients
concernés de bénéficier, de la part des soignants, de la « considération » qui leur donnerait
acces a des approches thérapeutiques adaptées. Cela se traduit, in fine, par une injustice dans
la prise en charge médicale. Un fort courant de pensée tend a reconnaitre ce phénomeéne
comme une bréche des droits humains.

L'objectif de cette these est de contribuer a la lutte contre l'invisibilité de la dyspnée, au
travers d'une triple approche, phénoménologique, expérientielle et expérimentale.

L'approche phénoménologique s'adresse a l'injustice épistémique telle que décrite ci-dessus.
Ainsi, elle a pour objectif de donner la parole aux patients, et a travers cela, de décrire la facon



ils percoivent leur maladie ainsi que la compréhension qu'en ont les autres (famille,
environnement social, soignants). Le travail correspondant repose sur une analyse
interprétative phénoménologique conduite auprés de onze patients souffrant de
bronchopneumopathie chronique obstructive sévére, au cours d'un séjour en réadaptation
respiratoire aprés une hospitalisation pour exacerbation. Ce travail a permis de conceptualiser
différentes formes d'invisibilité de la dyspnée (sur le plan temporel et catégoriel), de mettre
en lumiére certaines particularités de la souffrance respiratoire (symbolique du souffle par
exemple) et d’identifier différents déterminants de l'invisibilité de la dyspnée ainsi que les
leviers d’action qui en découlent.

L'approche expérientielle nous a permis d’explorer, de fagon observationnelle, certaines de
nos hypotheses élaborées a partir de ces déterminants de l'invisibilité de la dyspnée. Ainsi,
dans le contexte de la pandémie de Covid 19 qui a généralisé le port du masque, nous avons
pu démontrer au travers d'un sondage d'opinion conduit auprés d'un échantillon d'un millier
de personnes démographiquement représentatif de la population francaise que le port du
masque génere une expérience de dyspnée et que cette expérience provoque une
sensibilisation au concept de santé respiratoire et au vécu des malades souffrant de dyspnée.

L'approche expérientielle nous a également permis de tester, de fagon interventionnelle, la
portée correctrice d’actions, notamment pédagogiques, a destination des soignants en
formation, en intégrant une composante expérientielle a un enseignement spécifique a la
dyspnée. Une étude menée dans cette perspective sur deux groupes d'une cinquantaine
d'internes en médecine d'urgence et en pneumologie a montré que I'aspect expérientiel de
I'enseignement améliore la compréhension par les étudiants du vécu des patients
dyspnéiques.

Enfin, I'approche expérimentale vise a comprendre comment l'invisibilité de la dyspnée
impacte le vécu de ceux qui en souffrent. Pour cela, des volontaires sains, exposés a deux
épisodes successifs de dyspnée expérimentale (réinspiration de dioxyde de carbone), sont
répartis de fagon aléatoire dans un bras qualifié de « neutre » ou un bras qualifié de
« sollicitude empathique ». La sollicitude empathique est ici conceptualisée comme un levier
de correction de l'invisibilité de la dyspnée. Les différences de vécu des volontaires sains
peuvent donc étre considérées comme une premiere estimation, bien qu’indirecte, de
I'impact de l'invisibilité de la dyspnée dans le cadre de la relation soignant-soigné. Au 15
octobre 2022, cette partie des travaux de thése est encore en cours, avec 50 sujets sains inclus,
pour une cible prévisionnelle de 80. Une analyse intermédiaire suggere que l'intervention
« sollicitude empathique » atténue significativement la composante affective de la dyspnée
expérimentale.

Les travaux conduits dans le cadre de cette thése constituent des étapes préliminaires, mais
indispensables a une nouvelle appréhension de la dyspnée et a sa prise en considération dans



le soin et dans la société. lls ouvrent plusieurs perspectives, pragmatiques, cliniques et
théoriques.

Ainsi, sont envisagés, pour le futur, le développement d'un outil spécifique d'identification de
I'invisibilité de la dyspnée d'un patient donné (questionnaire), I'évaluation d'interventions de
soins reposant sur la levée active de l'invisibilité de la dyspnée au cours de l'interaction
soignant-soigné, et l'approfondissement de la réflexion concernant les similitudes et les
différences entre dyspnée et douleur.



Title and abstract:

Phenomenological, experiential and experimental approaches to dyspnea invisibility.
“Lacking air”, “smothering”, “suffocating”, in short having trouble breathing is one of the
worst ordeals that a human being can experience. Thus, dyspnea, "the conscious perception
of breathing accompanied by negative affect" (most often fear or anxiety), profoundly alters
the lives of concerned patients, particularly when it cannot be adequately relieved by available
treatments to correct the causative abnormalities. This defines "persistent dyspnea," of which
the physical, emotional and social impact encompasses an experience in its own right,
independent of the underlying disease. It is a particularly despairing situation for patients,
relatives, and caregivers. It affects a large number of patients with respiratory conditions, but
also with cardiac and neuromuscular diseases and obesity. It is also common in many cancer
diseases, particularly in the advanced stages and at the end of life. From a therapeutic point
of view, itimplies a profound change of paradigm, with the respiratory system no longer being,
by definition, a relevant target.

Despite the seriousness of its impact on patients and its very high frequency, persistent
dyspnea is notoriously under-valued collectively as a public health problem and individually
as physical and psychological suffering. The literature review shows that health professionals
underestimate the intensity and impact of persistent dyspnea and that patients have
insufficient access to comfort care and holistic management, even in the advanced stages of
the underlying disease. These findings have led to the recent concept of the "invisibility" of
dyspnea. The existence of dyspnea, its intensity, but also the experiential experience of the
sufferer remain too often ignored.

In this context, the invisibility of dyspnea leads to injustice. This injustice exists on the
epistemic level, in that patients cannot have their experience recognized in all its significance
and in that the invisibility of dyspnea prevents them from benefiting from the "consideration"
of health care providers that would give them access to adapted therapeutic approaches. This
translates, in fine, into injustice in medical care. In this view, a strong current of thought tends
to recognize this phenomenon as a breach of human rights.

This thesis aims to contribute to the fight against the invisibility of dyspnea through a triple
approach, phenomenological, experiential, and experimental.

The phenomenological approach addresses the epistemic injustice as described above. Thus,
it aims to give voice to patients and explain how they perceive their illness and the
apprehension of others (family, social environment, caregivers). The corresponding work
relies on a phenomenological interpretative analysis conducted with eleven patients suffering
from severe chronic obstructive pulmonary disease, during a stay in respiratory rehabilitation
after hospitalization for exacerbation. This work allowed us to conceptualize different forms



of invisibility of dyspnea (on the temporal and categorical level), highlight some particularities
of respiratory suffering (symbolism of breath, for example), and identify different
determinants of the invisibility of dyspnea.

The experiential approach allowed us to explore, in an observational way, some of our
hypotheses developed from these determinants of the invisibility of dyspnea. Thus, in the
context of the Covid 19 pandemic, which generalized the wearing of masks, we were able to
demonstrate through an opinion poll conducted with a sample of a thousand people
demographically representative of the French population that the wearing of masks generates
an experience of dyspnea and that this experience provokes an awareness of the concept of
respiratory health and the experiences of patients suffering from dyspnea.

The experiential approach has also allowed us to test, in an interventional way, the corrective
impact of actions, notably pedagogical, aimed at caregivers in training by integrating an
experiential component to specific teaching on dyspnea. A study carried out in this perspective
on two groups of about 50 interns in emergency medicine and pneumology has shown that
the experiential aspect of teaching improves the student's understanding of the experience of
dyspnea patients.

Finally, the experimental approach aims at objectifying and quantifying the impact of the
invisibility of dyspnea on the experience (notably affective) of this one. Healthy volunteers,
exposed to two successive episodes of experimental dyspnea (carbon dioxide rebreathing),
are randomly assigned to a "neutral" arm or an "empathic concern." arm. Empathic caring is
conceptualized here as a lever to correct the invisibility of dyspnea. Differences in the
experiences of healthy volunteers can thus be considered a first, albeit indirect, estimate of
the impact of dyspnea invisibility in the context of the caregiver-caregiver relationship. As of
October 15, 2022, this portion of the dissertation work is still in progress, with 50 healthy
subjects included, for a projected target of 80. However, an interim analysis suggests that the
"empathic caring" intervention significantly attenuates the affective component of
experimental dyspnea.

The work carried out in the framework of this thesis is a preliminary but essential step towards
a new understanding of dyspnea and its consideration in health care and society. They open
several pragmatic, clinical, and theoretical perspectives.

Thus, in the future, the development of a specific tool to identify the invisibility of dyspnea in
a given patient (questionnaire), the evaluation of care interventions based on the active
removal of the invisibility of dyspnea during the caregiver-patient interaction, and the
deepening of the reflection concerning the similarities and differences between dyspnea and
pain are envisaged.
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« Notre existence s écoule en quelques jours. Elle passe comme le vent du désert. Aussi, tant

qu’il te restera un souffle de vie, il y a deux jours dont il ne faudra jamais tinquiéter : le jour
qui n’est pas venu et celui qui est passe... »

« La distance qui sépare le bonheur du malheur tient dans un souffle. Prions que jamais ce
souffle ne vienne a nous manquer »

Ibn Sina, connu sous le nom d’Avicenne.
Dans Avicenne ou La Route d'Ispahan de Gilbert Sinoué.

« Je te vois »

Jake Sully a Neytiri dans le film Avatar.



INTRODUCTION

En quoi la dyspnée est-elle importante et mérite-t-elle notre attention ? L'exploration de cette
guestion d'un point de vue théorique a été le premier travail réalisé dans le cadre de cette
these et repose essentiellement sur la comparaison entre la dyspnée et la douleur.

La dyspnée, un symptéme comme un autre ?

Dans son acception actuelle, le mot "dyspnée" désigne un symptome, tel qu'une personne qui
I'éprouve le décrit, et, comme c'est |'objet de cette thése, une expérience vécue. Les
définitions discutées ci-dessous correspondent a cette sémantique.

Pour autant, cela n'a pas toujours été le cas, et les traités de médecine fondateurs de la
médecine moderne au XIXéme siecle parlent de la dyspnée comme d'un signe physique, et la
définissent comme une anomalie visible de la maniere de respirer qui peut, ou non, étre
accompagnée d'une plainte.

Ainsi, on peut lire dans le Compendium de Médecine Pratique publié en 1839 par Monneret
et Fleury gqu’il faut « comprendre, sous la dénomination de dyspnée, toute respiration
laborieuse, difficile, dans laquelle les mouvements d'inspiration, plus rarement d'expiration,
ne s'effectuent qu'avec peine [...]. Les symptdmes peuvent varier, mais si la respiration
s'exécute avec peine, avec difficulté, il y a toujours dyspnée » (1).

A cette époque, la définition de la dyspnée est donc la méme qu’en médecine vétérinaire (2).

Le moment ou le glissement entre signe et symptéme a lieu, c’est-a-dire ou la parole du
patient prend le pas sur I'ceil du médecin constituant ainsi une véritable inversion de sens,
n'est pas identifié avec précision, mais en 1954, Wright et Branscomb définissent la dyspnée
de la fagon suivante : « Dyspnea is "the awareness of respiratory distress "» (3).

La définition de la dyspnée par les sociétés savantes a également évolué dans le temps. En
2012, I’American Thoracic Society (ATS) a défini la dyspnée comme : « A subjective experience
of breathing discomfort that consists of qualitatively distinct sensations that vary in intensity,
in their unpleasantness and in their emotional and behavioral significance » (4).

La dyspnée serait donc une expérience subjective d’inconfort respiratoire qui consiste en des

sensations qualitativement distinctes et variables en termes d’intensité, de désagrément et
de signification émotionnelle et comportementale.
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Cette terminologie évoluera probablement encore mais retenons, en termes simples, que la
dyspnée est la perception consciente et désagréable de difficultés liées a la respiration.

Un symptome fréquent et ubiquitaire

La dyspnée est I'un des symptomes cardinaux de nombreuses pathologies impliquant un ou
plusieurs systemes d’organes. Les causes les plus fréquentes étant celles d’origine
pulmonaires, cardiaques, neuromusculaires et cancéreuses (5). Elle peut étre aigué a
I’occasion d’un évenement tel qu’une pneumopathie ou une embolie pulmonaire comme elle
peut perdurer dans le temps dans le cas des maladies cancéreuses et/ou chroniques.

Sa prévalence varie selon les contextes cliniques et les sous-groupes de patients (6). Elle est
particulierement fréquente chez les patients atteints de cancer a un stade avancé, de
broncho-pneumopathie chronique obstructive (BPCO), d’insuffisance cardiaque ou de
sclérose latérale amyotrophie (SLA) (7-9).

Il est difficile de savoir exactement combien de personnes dans le monde souffrent de
dyspnée en relation avec une maladie chronique, qu'elle soit respiratoire ou autre. Cela étant,
certaines estimations vont jusqu'a parler de 330 millions de personnes potentiellement
concernées (10).

Quoigu’il en soit, on peut aisément considérer que la dyspnée est un probléme majeur a
travers le monde rien qu’en considérant les 300 millions de personnes atteintes de BPCO dans
le monde et qui sont (ou seront) presque tous concernés par la dyspnée (11).

La douleur est définie par I'International Association for the Study of Pain (IASP) comme une
« expérience sensorielle et émotionnelle désagréable associé a, ou semblant étre associée a,
une lésion tissulaire réelle ou potentielle » (12).

Sa prévalence en tant que manifestation pathologique est estimée entre 10% et 50% de la
population en fonction des pays, ce qui en fait aussi un probléme de santé publique majeur.
(13,14).

Nous pouvons d’ores et déja établir les deux premiéres similitudes entre ces deux symptémes.
La dyspnée et la douleur sont multidimensionnelles, comme en attestent leurs définitions
respectives (composante sensorielle et émotionnelle), et leurs prévalences en font des enjeux
de santé publiques prioritaires.
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La fonction d’alarme du symptdéme

Tout symptome a chez I’étre vivant une fonction d’alerte, I'exemple le plus évident étant celui
de la douleur (13). L'exercice de la médecine s’appuie d’ailleurs en grande partie sur la
sémiologie clinique, c’est a dire I’étude des symptomes et des signes physiques.

Cette fonction d’alarme du symptéme, de la douleur plus exactement, a été formalisée au
XVlleme siécle par Descartes dans la sixieme de ses Méditations métaphysiques (14):

« [...] quand je ressens de la douleur au pied, la physique m’apprend que ce sentiment se
communique par le moyen des nerfs dispersés dans le pied, qui se trouvant étendus comme
des cordes depuis la jusqu’au cerveau [...] et y excitent un certain mouvement, que la nature a
institué pour faire sentir de la douleur a I’esprit, comme si cette douleur était dans le pied. [...]
Ainsi par exemple, lorsque les nerfs qui sont dans le pied sont remués fortement, et plus qu’a
I'ordinaire, leur mouvement, passant par la moelle de I’épine du dos jusqu’au cerveau, fait une
impression a I'esprit qui lui fait sentir quelque chose, a savoir la douleur, comme étant dans le
pied par laquelle I'esprit est averti et excité a faire son possible pour en chasser la cause,
comme trés dangereuse et nuisible au pied. [...] rien de tout cela n’edt si bien contribué a la
conservation du corps, que ce qu’il lui fait sentir ».

Cette fonction d’alarme confere a la douleur une fonction protectrice et adaptative, dans un
contexte physiologique, car elle permet de se préserver du stimulus nociceptif (retrait,
repos...), et pathologique, dans la mesure ou la plainte douloureuse sera exprimée comme un
symptdéme qui sera pris en compte par le médecin.

A cet égard, il est intéressant de noter qu'avant d'étre adaptive au travers de I'initiation d'une
démarche médicale chez I'humain, la plainte douloureuse est adaptative au travers de
I'initiation d'une démarche sociale. On considere en effet que les manifestations extérieures,
perceptibles par les autres, d'une expérience douloureuse (plainte, cris, agitation, expression
du visage) ont un avantage socio-évolutif, en permettant d'attirer |'attention du groupe pour
obtenir de l'aide (15).

Dans le monde animal, la douleur peut également susciter des comportements qui peuvent
étre transmis aux congénéres par l'interaction sociale et servir d’informations sur les menaces
environnementales potentielles. Le partage de I'expérience douloureuse entre congénéres est
un facteur de motivation qui peut conduire a des comportements altruistes.

Des comportements dits allocentristes ont ainsi été observés chez les rongeurs. Certaines de
ces attitudes, par exemple le toilettage du rat douloureux par son compagnon de cage,
peuvent étre assimilées a des manifestations d’empathie. Ces comportements pro-sociaux
sont décrits comme sélectifs, c’est-a-dire limités aux congéneres familiers (16).
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En dehors de ce contexte, et a fortiori entre espéces différentes, la douleur, indicateur de
faiblesse et donc d'un risque accru de prédation, tend a étre silencieuse.

La dyspnée est un symptome, comme I’est la douleur et comme elle, elle a une fonction de
signal d’alarme. La perception d’une difficulté respiratoire alerte le cerveau d’une potentielle
atteinte de I'état physiologique et motive les adaptations comportementales nécessaires au
retour a ’lhoméostasie (17).

Douleur et dyspnée partagent donc une autre similarité qui est la fonction adaptative.

Du symptdéme a la maladie « en soi »

Passée cette fonction d’alarme de la douleur aigué, la sensation douloureuse ne « sert » plus
a rien et lorsqu’elle persiste malgré un traitement étiologique et/ou symptomatique, la
douleur devient une maladie « en soi ».

On parle alors de syndromes douloureux chroniques (18). Plusieurs types de syndromes
douloureux chroniques sont décrits. On distingue les syndrome douloureux chroniques
primaires (ex : fibromyalgie) et secondaires lorsque les douleurs sont liées a une pathologie
sous-jacente (ex : cancer, Iésions neurologiques...).

Chacun de ces syndromes releve d’une prise en charge spécifique qui fait 'objet de
recommandations (19,20).

La prise en charge actuelle de la douleur chronique repose sur le modeéle biopsychosocial qui
integre et prend en compte l'influence réciproque qui existe entre la douleur et des aspects
psychologiques et sociaux (21).

De facon similaire, lorsque la dyspnée persiste « malgré I'utilisation maximale des ressources
thérapeutiques disponibles pour traiter I'affection sous-jacente causale », elle se transforme
en « syndrome d’essoufflement chronique » ou « persistant » et nécessite a ce titre une prise
en charge particuliere (4,22-24).

Cette prise en charge ne peut se contenter de considérer I'appareil respiratoire et implique de
se tourner vers les mécanismes cérébraux et psychologiques impliqués dans la genése de

I'expérience vécue.

Le nécessaire changement de paradigme que cela suppose a ainsi été décrit dans un éditorial
au titre explicite : « Treat the lungs, fool the brain and appease the mind » (25).
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Un vécu plus qu’une simple perception

La douleur et la dyspnée partagent des aires et des réseaux cérébraux communs (26). Ce
réseau, comprenant notamment l'insula, le cortex cingulaire antérieur dorsal, I'amygdale et le
thalamus médial, est également impliqué dans le traitement des émotions. Cela explique la
contribution majeure des phénomenes émotionnels dans la dyspnée et dans la douleur
(27,28).

Descartes avait également déja mis en évidence les deux dimensions de la douleur en la
qualifiant « a la fois (comme) un phénoméne physique, en tant qu’elle résulte de mouvements
des nerfs dans le cerveau, et (comme) un sentiment qui témoigne de I'union de I'éme et du
corps en vue de la conservation de la santé du corps » (29).

La douleur et la dyspnée ont donc deux composantes, une sensorielle (modalité) et une
émotionnelle ou affective (caractére désagréable) figurant clairement dans leurs définitions.
(4,12).

En termes d'intensité, ces deux composantes peuvent évoluer de facon convergente ou
divergente, comme le décrit une analogie "musicale" souvent utilisée pour faire comprendre
aux patients la différence entre composante sensorielle et émotionnelle. Lorsque vous
écouter un morceau de musique, vous pouvez dire si le son est plus ou moins fort. Le volume
du son représente la composante sensorielle. La composante affective est liée au caractere
agréable ou désagréable de cette musique. Vous pouvez apprécier la piéce musicale ou non
gue le volume soit élevé ou non ; ainsi, si vous n'aimez vraiment pas la musique en question,
il n'est pas nécessaire que le son soit fort pour que I'écoute vous soit désagréable.

La participation respective des composantes sensorielle et émotionnelle dans le processus de
perception du symptome n’est ni claire si spécifique. Ce processus peut cependant étre
schématiquement compris comme l'intégration de stimuli corporels qui sont interprétés par
le patient comme portant I'étiquette « douleur » ou « dyspnée ».

Le sexe, I'age, le genre, les expériences antérieures de douleur ou de dyspnée, les
représentations cognitives de la douleur ou de la dyspnée, le type de personnalité, les
capacités d’intéroception, I'état émotionnel sont autant de facteurs qui influencent la
perception de la dyspnée et de la douleur (30,31).

Sur le plan clinique, cela explique qu’a atteinte physique identique, des patients peuvent
décrire des symptémes d’intensité et de pénibilité variables.

A titre d’exemple, on peut citer I’étude de Janssens et al. menée sur 73 patients atteints de
BPCO, qui a montré que les scores de dyspnée lors d’exercices physiques réalisés dans le cadre
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d’une réhabilitation pulmonaire étaient plus importants chez les patients avec une anxiété ou
des peurs liées a la dyspnée que chez les autres, toutes choses égales par ailleurs (32).

Réciproquement, la douleur et la dyspnée ont un impact sur I’état émotionnel des patients et
sont associées a un cortege d’affects négatifs ( anxiété, dépression...) (33,34).

La revue de la littérature de Bair et al. montre des taux de dépression sévére allant de 20 a
85% en fonction de la cause et de la localisation de la douleur. Les patients avec des douleurs
multiples ont 3 a 5 fois plus de risque d’étre déprimés que les patients non algiques. L’auteur
parle de véritable dyade « douleur-dépression » (35). Paralléelement, une revue de la
littérature de 2008 a elle montré que la prévalence de la dépression allait, en fonction des
études, de 10 a 42% chez les patients atteints de BPCO et que celle de I'anxiété était de 10 a
19% (36).

Un véritable cercle vicieux se met en place, auquel s’associent également des phénomenes de
dyspnée et de douleur anticipatoires, qui conduit a des mesures d’évitement (limitation des
activités, déconditionnement a I'effort, isolement...) (37-41).

Nous savons également qu’il peut y avoir douleur sans nociception et dyspnée sans stimulus
respiratoire anormal. C’est notamment le cas dans les phénomeénes anticipatoires. La seule
« imagination » de la douleur active les zones cérébrales impliquées dans I'intégration de ce
symptome probablement par un mécanisme d’empreinte mémorielle (42). Des résultats
similaires ont été mis en évidence pour la dyspnée. Physiologiquement, |’anticipation de la
dyspnée et la perception de la dyspnée activent certaines aires cérébrales communes (38).

De cette multi-dimensionnalité découle donc le caractére éminemment subjectif de la douleur
et de la dyspnée, seul le patient sait ce qu’il ressent (43,44).

C’est ainsi que nous pouvons comprendre la nuance entre douleur et souffrance.

Comme l'exprime Le Breton, professeur d’anthropologie et de sociologie a I'université de
Strasbourg, « entre la sensation et I’émotion s’interpose une perception, c’est-a-dire un
mouvement de réflexivité et de sens attribué par celui qui la ressent, une affectivité en acte. La
douleur d’avant le sens n’existe pas, car il faut alors la concevoir sans contenu, sans sujet, pur
phénomene nerveux mais sans individu pour le sentir. La douleur est pour l'individu la
confrontation d’un événement corporel a un univers de sens et de valeur. Une douleur qui ne
serait que de « corps » est une abstraction, comme le serait une souffrance qui ne serait que «
morale ». La douleur ne touche pas le corps, elle ébranle I'individu, modifie I’écoulement de la
vie quotidienne et sa relation aux autres » (45).
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De la neuro-anatomie a la dimension sociale

Nous venons de voir que la douleur comme la dyspnée ont deux composantes (affective et
sensorielle) et que plusieurs aires cérébrales communes sont impliquées dans I'intégration
centrale de ces symptomes.

L'imagerie cérébrale fonctionnelle a permis de mettre en évidence ces structures mais aussi
de donner des indications sur leur participation respective dans la composante sensorielle ou
émotionnelle.

Ainsi, des travaux suggerent que l'insula et le cortex cingulaire antérieur (Anterior Cingulate
Cortex ou ACC en anglais), sont particulierement impliquées dans la composante émotionnelle
de la douleur et de la dyspnée (46,47).

Dimension affective de la dyspnée et de la douleur

D’apres Price. Psychological and Neural Mechanisms of the Affective Dimension of Pain. Science. (2000).

Or, I'insula et le cortex cingulaire antérieur sont également impliquées dans ce qui est souvent
décrit comme la capacité a se représenter I'expérience de I'autre , 'empathie (48).

L’empathie comprend une dimension cognitive, émotionnelle et comportementale (49). Elle
influence donc nos propres émotions ainsi que nos comportements. De nombreuses études
montre que lI'empathie joue un role majeur dans les interactions interindividuelles et
intergroupes en favorisant les comportements qualifiés de pro-sociaux (50).
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Par pro-social on entend tout type de comportement dont I'intention est d’étre bénéfique a
I'autre. Cela comprend 'aide, le soutien, le partage, le réconfort, le sentiment d’appartenance
etc.

L’empathie est aussi une des explications du mécanisme dit de « vicarious experience » (51).
Lorsque nous voyons quelqu’un avoir mal ou souffrir de dyspnée, nous pouvons également
ressentir de la douleur ou de la dyspnée (52,53).

Or, il a été mis en évidence que la nature de cette « vicarious experience », qui traduit la
résonnance émotionnelle de I'empathie, pouvait influencer la réponse cognitive et
comportementale d’une personne envers une autre (50).

Dans le soin, comme dans toute interaction sociale, I'empathie peut donc étre une source de
motivation a prendre soin comme source de détresse et conduire a des manifestations

d’évitement (54).

Ce point fera I'objet de développements ultérieurs.
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La dyspnée, un symptdme pas comme les autres ?

Aprés avoir mis en évidence certaines similitudes entre dyspnée et douleur, il est important
de souligner les différences qui font de la dyspnée un symptome particulier.

Un symptdme sous-évalué et sous-traité

L'identification et I’évaluation de la dyspnée sont de toute évidence les premiéres étapes de
sa prise en charge adéquate (55). Pourtant, des études ont montré que la présence, I'intensité
et 'impact de la dyspnée sont souvent sous-estimés, comme en témoigne par exemple I'étude
de Hayes et al. (56).

Dans cette étude publiée en 2006, sur 100 patients suivis pour un cancer, 33 sont dyspnéiques.
La dyspnée n’est diagnostiquée par le médecin que dans 27% des cas. Elle est considérée a
juste titre comme modérée a sévere par le médecin dans seulement 50% des cas et la détresse
qui y est associée est considérée a juste titre comme modérée a sévere par le médecin dans
55% des cas (56).

Une autre étude, cette fois-ci réalisée en 2010 aupres de 1933 patients atteints de cancer et
pris en charge dans 11 différents pays d’Europe, montre que les soignants (médecins ou
infirmiéres) sous-estiment I'intensité de tous les symptomes des patients. La fréquence de la
douleur ou de la dyspnée selon le patient versus selon le soignant était respectivement de
67% vs 47% pour la douleur et de 30% vs 16% pour la dyspnée. La dyspnée est donc fréquente
mais sous-estimée et cette étude montre que le degré de sous-estimation de I'intensité de la
dyspnée est d’autant plus important que la dyspnée est sévere (57).

Une étude multicentrique prospective a été réalisée par Haugdahl et al. en 2015 aupres de
100 patients sous ventilation mécanique. Cette étude visait a comparer, a la suite d’un essai
de sevrage ventilatoire, I'évaluation de I'intensité de la dyspnée par I'infirmiére, le médecin et
le patient lui-méme. Cette étude montre que 62% des patients rapportent une dyspnée
modérée a sévere et que 54% des infirmieres et 48% des médecins en sous-estiment
I'intensité (58).

Des résultats similaires sont retrouvés dans une étude de 2016 réalisée auprés de 138 patients
atteints de pathologie cardio-respiratoire avec un taux de sous-estimation de la dyspnée
observé de maniere beaucoup plus importante chez les médecins que chez les infirmieres
(37,9% vs 3,5%) (59).

Plus préoccupant encore et contrairement a la douleur, la détection par une infirmiere ou un

médecin d'une dyspnée méme sévere n'est pas systématiquement associée a une action
thérapeutique (60,61).
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Dans I'étude de Gentzler et al. sur 138 patients hospitalisés en soins intensifs, la détection par
une infirmiere d’'une douleur modérée a sévere était significativement associée a la
probabilité de recevoir un antalgique. A l'inverse, la détection d’une dyspnée modérée a
sévere n’était pas significativement associée a la probabilité de recevoir un traitement a visée
symptomatique quel qu’il soit (par exemple : morphine, oxygene, anxiolytiques, aérosol de
bronchodilatateurs...) (60).

Des résultats similaires ont été mis en évidence en situation chronique dans I'étude de
d’Ahmadi et al. Dans cette étude, 134 médecins sont interrogés sur leur maniere de prendre
en charge une dyspnée chronique ou une douleur chronique. L’analyse des résultats montre
gu’a sévérité identique, la dyspnée implique moins souvent que la douleur la prescription de
traitements supplémentaires notamment a visée symptomatique (61).

Chronic pain
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Chronic breathlessness
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Extrait de Ahmadi et al. Is chronic breathlessness less recognised and treated compared with chronic pain? ERJ.
(2018).

19



C’est a partir de ce constat que certains auteurs alertent sur I'importance d’une meilleure
prise en compte et prise en charge de la dyspnée en général et de la dyspnée persistante en
particulier en en faisant un droit humain fondamental (62).

Pour cela, il est indispensable de repenser ce symptome dans sa multi-dimensionnalité et sa
subjectivité en se rappelant que la meilleure fagon de savoir ce que le patient ressent est de
lui demander (63).

Une expérience non-universelle

Nous avons quasiment tous ce bagage commun qu’est I’expérience de la douleur. Ce caractere
universel de la douleur donne a ses manifestations visibles (verbale, vocale,
comportementale...) une fonction sociale majeure chez I’humain. Elles permettent, comme
cela a été évoqué plus haut, a un individu de demander et d’obtenir I'aide du groupe.

La traduction symptomatique de la douleur peut donc étre considérée, en tant que
déclencheur d'un processus coopératif, comme un avantage évolutif (15).

L'un des arguments en faveur de cette théorie semble tenir, entre autres éléments, au fait que
I'expression faciale de la douleur semble étre largement commune aux différentes modalités
douloureuses (64).

A travers les époques et quelle que soit la culture, I'expression faciale de la douleur est
identifiable en tant que tel, suggérant ainsi son caractére universel (65,66).

L'universalité de I'expression faciale de la douleur permet a celui qui I'observe d'identifier la
douleur sans qu’aucune autre information ne soit nécessaire. Le contexte, les croyances et
d’éventuels biais de jugement peuvent moduler I'information recue et I'attitude qui en
découle mais la douleur est malgré tout reconnue (15).

L'expression faciale de la douleur est universelle au point que certains patients, porteurs
d'anomalies génétiques rares qui les privent de nociception et qui n'ont donc jamais éprouvé
de douleur (insensibilité congénitale a la douleur), sont capables d'identifier la douleur
exprimée par d'autres et d'éprouver de I'empathie pour ces personnes (67,68).

Enfin, le constat de la douleur de l'autre est associé, généralement, a la mise en ceuvre
d'actions destinées a soulager cette douleur, y compris, dans le domaine médical, au travers

de l'application de procédures tres standardisées (69).

La situation est trés différente pour la dyspnée et ce, pour de multiples raisons.
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Premierement, si I'on considere la dyspnée « pathologique », liée a la maladie, comme une
entité différente de I'essoufflement « physiologique », lié a I'exercice, ou au plaisir, il ne s’agit
pas d’une expérience universelle.

Nous reprendrons, pour illustrer ce propos, les mots tres forts d’Havi Carel. Cette professeure
de philosophie a I'université de Bristol n’avait jamais eu pour la dyspnée plus qu’une pensée
avant d’en souffrir elle-méme. Atteinte de Iymphangioléiomyomatose, une maladie
caractérisée par un développement progressif de cellules musculaires lisses dans les
poumons, les vaisseaux sanguins pulmonaires, les vaisseaux lymphatiques et la plevre, elle
décrit son expérience de découverte de la dyspnée pathologique.

« Healthy breathlessness might tell you that you are challenging yourself physically and getting
a good workout. Many people describe it as exhilarating. But regardless of how much you exert
yourself, healthy breathlessness never feels threatening. You decide how breathless you want
to be; you control it, not the other way around. By contrast, pathological breathlessness
descends on you, paralysing you. Until you get that breath in, nothing else can happen. Nothing
else matters. Your world closes in on you and nothing is present except the terrible need to
breathe, get more air in and out, and slowly regain control over the panting and panic that
have taken over » (70).

Deuxiémement, il n'est pas décrit d'expression faciale prototypique de la dyspnée, qui en
permettrait la reconnaissance « hors contexte ». La seule expression faciale décrite dans le
cadre de la dyspnée pathologique est celle de la peur, conséquence de I'association de la
dyspnée a une sensation de menace vitale (71).

Enfin, nous savons que, de par le mécanisme de « vicarious experience » précédemment
décrit, la dyspnée de l'autre génere dyspnée et malaise chez celui qui I'observe (53). Or,
aucune étude ne décrit la nature, la fréquence ou les modalités des réactions empathiques
correspondantes.

Quelques indices suggerent que ces réactions existent, mais qu’elles pourraient relever
principalement du domaine de la détresse empathique et étre susceptibles de générer des
réactions d’évitement. Nous pouvons par exemple citer les travaux de Kentish-Barnes et al.
gui montrent que chez les proches de 475 patients décédés en soins intensifs, I'existence
d’une dyspnée chez le patient est significativement associée a la présence d’un syndrome de
stress post-traumatique chez le proche a six mois du déces (72).

Citons également I'étude de Ferreira qui souligne la détresse émotionnelle des proches de
patients atteints de BPCO et souffrant de dyspnée persistante, ainsi que celle de Lunn et al.
qui met en exergue le sentiment d’impuissance que peuvent ressentir les médecins face a la
dyspnée d’un patient et qui leur font éviter le sujet (73,74).
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Enfin, et une fois encore contrairement au cas de la douleur, il n'existe pas de codification de
la conduite a tenir en présence d'une dyspnée.

La dyspnée, du fait de son caractere non-universel, est une expérience qui reste opaque a celui
qui ne I'a pas vécu. Sa potentielle fonction pro-sociale mais aussi la qualité de sa prise en
charge médicale s’en trouve considérablement amoindries.

Une expérience effrayante et traumatisante

Qu’elle soit aigué ou « chronique », la dyspnée pathologique est associée a une sensation de
peur, d’angoisse de mort. Respirer est une fonction vitale, inutile de rappeler que c’est Ia
premiére et la derniére chose que chaque humain fait sur terre.

L'anxiété, liée au lien extréme qu’il existe entre le souffle et la vie, est peut-étre méme la seule
universalité de la respiration chez 'homme. « Va-t-il respirer ? » se demande-t-on a chaque
naissance ; « Respire-t-il encore ? » s’inquiete-t-on a chaque fin de vie.

On comprend assez aisément pourquoi avoir du mal a respirer est non seulement un rappel
de notre finitude mais aussi une vraie menace de mort (75).

De maniere plus triviale mais peut-étre plus parlante, on ne peut pas « moins respirer » ou
« arréter de respirer », méme lorsque la souffrance que la respiration génere est considérable.

Une méta synthese de la littérature qualitative explorant le vécu de patients atteints de BPCO
a des stades avancés montre que I'expérience de cette maladie se décline autour de trois axes
principaux. Le premier est celui de la compréhension de la maladie (le diagnostic, le pronostic,
la prise en charge), le deuxieme est celui de la charge symptomatique et du retentissement
physique des symptémes au premier rang desquels figure la dyspnée. Enfin, ce sont les
conséquences psychologiques qui caractérisent le vécu des patients avec au premier plan
I’'angoisse liée a la dyspnée et la peur de mourir, notamment en suffoquant (76).

Par contraste, aussi intense soit-elle, la douleur n’est qu’exceptionnellement associée a une
angoisse de mort et, au terme d'une recherche approfondie, il semble qu'aucune donnée de
la littérature ne I'évoque.

Cette différence importante laisse certains auteurs penser que la dyspnée est probablement
pire que la douleur (25).

La nature traumatisante de la dyspnée a été corroborée de maniére particulierement

frappante par le travail d’un psychiatre aupres de 279 victimes de torture dans des pays de
I'ex-Yougoslavie. Parmi 46 formes différentes de torture (y compris certaines méthodes de
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torture physiques extrémement douloureuses), cette étude de Basoglu et al. montre que
I'asphyxie est au premier rang de ce qui était percu comme insupportable et au deuxieme rang
(apres le viol et avant la douleur induite par des décharges électriques) de ce qui était percu
comme source de détresse (77).

D’aprés son analyse, le caractere traumatique de I'asphyxie s'explique par deux facteurs.
Premiérement, il s’agit d’un processus physiologique extrémement aversif associé a la peur et
I’'angoisse de mort. Deuxiemement, il s’agit d’'un événement totalement incontrélable. Il n'y a
rien que I'on puisse faire pour I'éviter ou en réduire l'impact.

Pour Basoglu, la dyspnée persistante serait méme encore pire que la torture par suffocation
du fait de son caractéere prolongé, permanent et sans espoir d’amélioration (78).

Il appelle a considérer la prise en charge de la dyspnée comme faisant partie des droits
humains fondamentaux au méme titre que la prise en charge de la douleur (79,80).

Son positionnement va jusqu’a qualifier I'absence de prise en charge de la dyspnée de faute
professionnelle assimilable a de la torture.

Un symptome difficile a soulager

La derniere différence majeure qu’il faut souligner entre douleur et dyspnée concerne leur
prise en charge symptomatique.

Dans le cas de la prise en charge de la douleur, une fois la prise en charge étiologique réalisée,
s’il persiste une symptomatologie douloureuse, les médecins ont plusieurs options
(médicamenteuses et non médicamenteuses) pour soulager le patient (81,82).

Non seulement des recommandations existent pour différents types de douleur mais en plus,
I’'arsenal pharmacologique est trés étendu (19,20).

La nouvelle classification des antalgiques décrit cinq classes médicamenteuses (les antalgiques
anti nociceptifs comprenant les non opioides, les opioides et les cannabinoides, les anti
hyperalgiques, les modulateurs des contréles descendants, les modulateurs de la transmission
et de la sensibilisation périphérique et les antalgiques mixtes) comprenant chacune plusieurs
molécules (83).

En ce qui concerne la prise en charge symptomatique de la dyspnée, les ressources sont plus
limitées (84,85).
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Sur le plan pharmacologique, plusieurs molécules ont été testées avec des résultats non
concluants dont certains ont été publiés. C'est le cas, par exemple, pour la buspirone, la
mirtazapine, le néfopam, la sertraline, le furosémide et les benzodiazépines (86-91).

Seuls les opioides a faible dose semblent avoir montré leur efficacité, bien que cela soit encore
I'objet de controverse.

En effet, trois revues systématiques de la littérature dont deux réalisées a un an d’intervalle
sont en désaccord sur le niveau de preuve de |'efficacité des opioides dans le soulagement de
la dyspnée qui est considéré comme modéré dans |'une et faible dans I'autre

Le débat repose principalement sur questions de méthodologie et d’évaluation de la qualité
des études (puissance, biais...) (97).

Toutefois, 'analyse en détail de la revue Cochrane de 2016 laisse penser qu’une présomption
d’efficacité peut étre défendue pour la morphine et la dihydrocodéine mais pas pour
I’hnydromorphone, I'oxycodone ou le fentanyl (95).

Review: Opioids for the palliation of refractory breathlessness in adults with advanced disease and terminal illness
Comparison: 2 Opioids versus placebo
Outcome: 1 Breathlessness
Study or subgroup Opioids Placebo Std. Mean Difference Weight Std. Mean Difference
N Mean(SD) N Mean(5D) IV,Fixed,95% CI IV,Fixed,95% C1
1 Morphine: change from baseline
Mazzocato 1999 9 -25 (10) 9 06(7.7) +—8— 6.8 % -2.73[-4.10,-1.36 ]
Light 1996 7 -0.14 (0.09) 7 0.29 (0.9) — 108% 063([-1.71,045])
Poole 1998 16 -2.5 (5.68) 16 0.44 (3.4) —_— 258 % 0.43[-113,027]
Oxberry 2011 35 0410251 35 1370186 - 566% 0.431-0.04,0.90]
Subtotal (95% CI) 67 67 > 100.0 % -0.12 [ -0.48,0.24 ]
Heterogeneity: Chi® = 20.75, df = 3 (P = 0.00012); ¥ =B6%
Test for overall effect: Z = 0.67 (P = 0.50)
2 Morphine: post-treatment score
Bruera 1993 10 16 (18) 10 35 (29) —— 100 % 0.75[-1.67.0.16 ]
Leung 1996 10 8.7102.2) 10 9.7(1) — 104 % 056[-146.034]
Abernethy 2003 38 40.3 (23) 38 49.9 (24) = 405 % -0.40 [ -0.86, 0.05 )
Jankleson 1997 16 412) 16 4512.6) —a— 173 % 0.21[(-091.048)
Harris-Eze 1995 3 6.3(2.7) 6 6.5(3.5) — 6.5% 0.06[-1.19,1.07)
Noseda 1997 14 42 (27) 14 -43 (27 —— 152 % 0.04[-0.70.0.78 )
Subtotal (95% CI) 94 > 100.0 % -0.33 [ -0.62, -0.04 ]
Heterogeneity: Chi* = 2.45, df =5 (P = 0.78); F =0.0%
Test for overall effect: Z = 2.25 (P = 0.024)
3 Dihydrocodeine: post-treatment score
Chua 1997 12 2.91 (0.86) 12 3.6 (0.76) —— 211% 0.82[-1.66, 0.02]
Johnson 1983 18 461(2.1) 18 5612.3) —_— 339 % 044(-1.11,022])
Woodcock 1981 12 5.54 (1.91) 12 6.3312) —a— 227% 0.39([-1.20,042)
Bar-Or 1982 11 -42.6 (12) 12 -42.5 (8.6) —— 222% 0.01[-0.83.081]
Subtotal (95% CI) 53 54 -> 100.0 % -0.41 [ -0.80, -0.03 )
Heterogeneity: Chi® = 1.85, df = 3 (P = 0.60); I =0.0%
Test for overall effect: Z = 2.11 (P = 0.035)
Test for subgroup differences: Chi# = 1.34, df = 2 (P = 0.51), I =0.0%
3 2 o 7 1
Favours opioids Favours placebo
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Study or subgroup Opioids Placebo Mean Difference Weight Mean Difference
N Mean(SD) N Mean(SD) IV,Fixed,95% CI IV,Fixed.95% Cl

1 Fentanyl: change from baseline

Hui 2014 10 -1.8102.4) 10 -2 (3.64) —.— 100.0 % 0.20[-2.50,2.90]
Subtotal (95% Cl) 10 10 i 100.0 % 0.20[-2.50,2.90]
Heterogeneity: not applicable
Test for overall effect: Z = 0.15 (P = 0.88)
2 Fentanyl: post-treatment score

Jensen 2012 12 4212717 12 4.61(3.11) —._ 100.0 % 0.40[-2.76,1.96]
Subtotal (95% CI) 12 12 —— 100.0 % -0.40 [ -2.76, 1.96 ]
Heterogeneity: not applicable
Test for overall effect: Z = 0.33 (P = 0.74)
Test for subgroup differences: Chi* = 0.11, df = 1 (P = 0.74), F =0.0%

1o E o 3
Favours opioids Favours placebo
Study or subgroup Opioids Placebo Mean Difference Weight Mean Difference
N Mean(SD) N Mean(SD) IV.Fixed.95% CI IV,Fixed,95% CI

1 Hydromorphone: change from baseline

Charles 2008 20 -1.04 (1.38) 20 -0.78 (1.54) —.— 100.0 % 0.26(-1.17,065)
Subtotal (95% CI) 20 20 = 100.0 % -0.26 [ -1.17, 0.65 ]
Heterogeneity: not applicable
Test for overall effect: Z = 0.56 (P = 0.57)
2 Oral diamorphine: post-treatment score

Eiser 1991 10 7(2.21) 10 6.5 (2.21) _._ 100.0 % 050[-144,244)
Subtotal (95% CI) 10 10 e — 100.0 % 0.50[-1.44,2.44)
Heterogeneity: not applicable
Test for overall effect: Z = 0.51 (P = 0.61)
3 Oxycodone: change from baseline

Oxberry 2011 35 -1.29 (2.19) 35 -1.37 (1.86) —.— 1000 % 008[-0.87,1.03)
Subtotal (95% CI) 35 35 e 100.0 % 0.08 [-0.87,1.03]
Heterogeneity: not applicable
Test for overall effect: Z = 0.16 (P = 0.87)
Test for subgroup differences: Chi* = 0.59, df = 2 (P = 0.75), ¥ =0.0%

2 2 0 2
Favoyrs opioid Favours placebo

Extrait de Barnes et al. Opioids for the palliation of refractory breathlessness. Cochrane Database. (2016).

En I'absence totale d’autre traitement symptomatique de la dyspnée, cette efficacité de la
morphine, qu’elle soit partielle ou limitée a certains patients, ne devrait étre un frein a son
utilisation au regard du bénéfice potentiel que chacun d’entre eux pourraient en tirer a
I’échelle individuelle.

Un traitement par morphine a faible de dose pourrait étre a minima étre proposé, voire testé,
chez les patients souffrant de dyspnée persistante afin que chaque patient en évalue lui-méme
le bénéfice.

Pourtant, une revue de la littérature a récemment montré que les médecins restent tres
réticents a les utiliser et que la raison de cette réticence n’est méme pas le manque de preuve
de son efficacité. Les freins a la prescription des opioides dans le cadre de la prise en charge
de la dyspnée sont le manque d’expérience, de formation et de recommandations concernant
I'utilisation de la morphine dans cette indication mais aussi la crainte des effets dépresseurs
respiratoires (98).
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La dyspnée, un symptdme invisible

Les similitudes et les différences entre la douleur et la dyspnée mises en évidence sont
résumées dans le tableau ci-dessous :

Caractéristiques Douleur Dyspnée
Fréquence X X
Ubiquité X X
Aires corticales X X
Multi dimensionnalité X X
Fonction d’alarme X X
Evolution possible vers une X X

maladie "en soi"

Universalité X

Association a I'angoisse de mort X

Source de manifestation X
d’empathie

Traitements symptomatiques X
efficaces

Fonction vitale X

Il ressort de cette premiere partie du travail que malgré sa fréquence et son impact, la dyspnée
et les besoins des patients qui en souffrent sont largement sous-estimés et insuffisamment
pourvus. Méme en fin de vie, ce constat reste malheureusement vrai (99,100).

Nous avons vu qu’elle est, pour les patients, une expérience existentielle complexe, difficile a
expliquer et a partager (101,102).

Ceux-ci, emprisonnés par la maladie, ne peuvent échapper a son entrave qu'en réduisant leurs
activités, et petit a petit « leur vie et leur imaginaire sont réduits a I’horizon étroit de la
prochaine respiration qu’ils vont devoir prendre »*.

Malgré I'omniprésence de la dyspnée, certains patients n’en parlent pas par culpabilité ou
crainte d’'une stigmatisation sociale, ou n’en parlent plus par autocensure et en raison de
I’'absence de réponse médicale satisfaisante. L'intérét des médecins pour la dyspnée leur
semble limité aux exacerbations et les mesures symptomatiques, peu nombreuses et peu
efficaces, ne sont méme pas proposées (103).

1 Extrait d’un éditorial du vice-président de la fondation du souffle. https://www.association-em.fr/
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Les soignants, médecins comme infirmiéres, ne peuvent se représenter vraiment ce qu’est le
vécu de la dyspnée pathologique et ce, malgré leurs connaissances en anatomie, en
physiopathologie et en clinique (72) .

Par ailleurs, lorsque la dyspnée du patient est reconnue, ne serait-ce que partiellement, les
soignants se sentent parfois impuissants a la soulager et peuvent inconsciemment mettre en

place des mécanismes d’évitement (104).

La dyspnée, surtout lorsqu’elle est persistante, tend ainsi a devenir invisible et les patients
silencieux (105).

Nous pouvons peut-étre méme supposer qu’elle devient invisible a mesure qu’elle devient
persistante.
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PROBLEMATIQUE
Cette invisibilité de la dyspnée impacte nécessairement les patients a plusieurs égards.

De cette « IN-Justesse » dans la prise en compte de leur vécu découlent plusieurs injustices.
Injustice sur le plan médical bien sOr puisqu’ils n"ont pas acces aux soins dont ils ont besoin.
Injustice également sur le plan épistémique, puisque le vécu des patients et les savoirs

inhérents a ce vécu ne sont pas reconnus.

Corriger I'invisibilité de la dyspnée persistante et les injustices qui lui sont liées est un enjeu
clinique majeur. C’est de ce fait une priorité de la recherche (10).

Voir la dyspnée autrement nécessite non seulement d’articuler plusieurs spécialités médicales
entre elles mais aussi d’intégrer a la réflexion les sciences humaines et sociales (notamment

la phénoménologie).

Ce travail de thése s’inscrit dans cette dynamique et se donne pour ambition de mieux
comprendre ce qu’est l'invisibilité de la dyspnée.

Quels en sont les déterminants ? Quel est son impact sur le patient ? Peut-on mettre en place
des mesures d’amélioration ? Lesquelles ?

C’est a 'ensemble de ces questions que ce travail cherche a répondre.
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CADRE CONCEPTUEL : La dyspnée et son invisibilité

Evolutions et enjeux de la définition de la dyspnée

« Inconfort respiratoire », « difficultés pour respirer », « manque d’air », « essoufflement »,
« problemes respiratoires » ... Autant de termes ou expressions utilisés dans le langage
courant pour qualifier ce qu’est la dyspnée.

Dans la littérature médicale, « sensation subjective de difficultés ou d’efforts respiratoires » ou
« respiration déplaisante et inconfortable » sont quelques-uns des termes indifféremment
utilisés pour caractériser la dyspnée (106,107).

En 1999, la dyspnée est définie par I’American Thoracic Society comme « une expérience
subjective d’inconfort respiratoire qui consiste en des sensations qualitativement distinctes et
variables en termes d’intensité » (108).

Une mise a jour a été faite par cette société savante en 2012 et sa définition actuelle de la
dyspnée est la suivante :

La dyspnée est une « expérience subjective d’inconfort respiratoire qui consiste en des
sensations qualitativement distinctes et variables en termes d’intensité, de désagrément et de
signification émotionnelle et comportementale » (4).

Cette modification constitue une avancée certaine dans la mesure ou elle integre
explicitement la composante émotionnelle de la dyspnée a sa définition, permettant ainsi
d’insister sur son caractere multidimensionnel.

Cela étant, si la dyspnée est bien un phénomeéne complexe, sa définition mériterait
probablement d’étre plus simple et de rendre mieux compte du vécu des patients (102). Parler
de « souffrance respiratoire » permettrait d’emblée de signifier la subjectivité et la multi
dimensionnalité de I'expérience de dyspnée.

L’enjeu de la définition de la dyspnée va au-dela du simple débat sémantique, il implique la
maniére dont la dyspnée est conceptualisée, comprise, évaluée et donc prise en charge.

Selon nous, elle peut donc contribuer, ou non, a en lever l'invisibilité.

Les différentes formes de dyspnée
Quelle que soit la cause, la durée et méme l'intensité de la dyspnée, le vécu du patient qui en

souffre doit étre « vu» et la dyspnée reconnue pour ce qu’elle est, une « expérience
individuelle, complexe et menagante » (102).
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Nous n’insisterons donc jamais assez sur le fait que toute forme de dyspnée mérite d’étre
prise en considération et tout ce qui a été précédemment exposé montre I'importance de
repenser la dyspnée.

Cependant, avoir des concepts clairs reste nécessaire pour mieux comprendre et mieux
appréhender la dyspnée. Voir c’est savoir, savoir voir c’est vouloir, oser voir c’est pouvoir 2.

Il s’agit donc, la encore, d’un des leviers pour lutter contre I'invisibilité de la dyspnée.

La dyspnée persistante

Nous avons vu I'importance des définitions et du choix des mots. Un détour sémantique
s’impose donc a propos du terme de « dyspnée chronique ». ».

En effet, il a récemment été proposé de créer un cadre nosologique appelé « syndrome de
dyspnée chronique » (« chronic breathlessness syndrome »), par analogie au « syndrome
douloureux chronique », pour caractériser les patients qui continuent de se plaindre de
dyspnée malgré la mise en place des traitements disponibles pour corriger les anomalies
physiologiques sous-jacente.

Ainsi, un patient atteint de cancer, d’endométriose ou d’arthrose, qui n’est pas suffisamment
soulagé de ses douleurs par la prise en charge de la pathologie sous-jacente ou par les
traitements antalgiques usuels, souffre de sa maladie et de « douleur chronique ». De la
méme fagon, un patient atteint de BPCO, d’insuffisance cardiaque ou de sclérose latérale
amyotrophique peut souffrir de sa maladie et de « dyspnée chronique ».

L'objectif de cette approche est, théoriquement, de permettre un acces a une prise en charge
de la dyspnée en tant que telle, c’est-a-dire en tant que symptome, au-dela de ses causes.

Pour autant, le choix du terme « chronique » peut poser probléme, et ce mot, bien que trés
largement utilisé, n’a pas pour autant de signification univoque et peut ainsi préter a
confusion (109).

C’est souvent le facteur temps qui permet de faire la différence entre une manifestation
clinique aigué et chronique. Si on prend I'exemple de la douleur avec laquelle la dyspnée est
souvent comparée, il est admis qu’une durée supérieure a trois mois est nécessaire pour la
qualifier de chronique (20).

2 Analogie a « voir c’est savoir, vouloir c’est pouvoir, oser c’est avoir » dans Barberine de Musset.
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Or, dans le cadre nosologique décrit ci-dessus, la dyspnée du patient doit étre considérée
comme « chronique » des lors qu’elle persiste malgré la mise en place « optimale » des
mesures correctives de ses causes identifiées. Dans le texte fondateur de ce concept tel qu'issu
d'un consensus d'experts en 2017, aucun élément temporel n’est requis pour parler de
« syndrome d’essoufflement chronique » (25).

Pour autant, le mot « chronique® » induit automatiquement la question du rapport au temps
(lentement, longtemps...) dans I'esprit de celui ou celle qui le lit.

Cette notion de temporalité sous-tendue par le terme de « chronique » peut étre
préjudiciable, et allant méme a I'encontre de l'intention fondatrice du concept de dyspnée
chronique, notamment dans certaines situations ou la persistance d’une souffrance
respiratoire en dépit des thérapeutiques a visée étiologique nécessite une approche
symptomatique de la dyspnée sans délai et indépendamment de sa durée passée ou a venir.

Prenons, pour illustrer ce propos, I'exemple d’'un patient admis en réanimation pour
assistance ventilatoire dans le cadre d’'une détresse respiratoire aigué. Si ce patient, en dépit
des traitements étiologiques et de I'optimisation des réglages de la ventilation artificielle,
reste dyspnéique, la logique a I'origine méme de l'individualisation du « syndrome
d’essoufflement chronique » indique que I'approche thérapeutique doit changer de paradigme
et que I'objectif thérapeutique n'est plus centré sur la cause mais sur les conséquences.

Une étude de 2011 aupres de 96 patients sous ventilation mécanique dans des services de
soins intensifs montre que prés de la moitié d’entre eux est dyspnéique et que parmi ceux-ci,
65% ne seront pas soulagé par 'ajustement des réglages de la ventilation (110).

Qualifier de « chronique » la dyspnée de ce patient (selon la définition du consensus d’experts
de 2017) induit, dans ce contexte « aigu », une dissonance cognitive évidente (comment
qguelque chose qui survient au cours d'un séjour en réanimation peut-il étre « chronique » ?).
Cela implique le risque que les soignants concernés n'identifient pas clairement les situations
impliquant I'adoption d'une attitude thérapeutique spécifique et, en cascade, le risque de
priver certains patients de mesures efficaces.

Il s'agit la clairement d'une illustration d’un principe selon lequel « Mal nommer un objet, c’est
ajouter au malheur de ce monde »*.

3 Définition de chronique : Qui dure longtemps, se développe lentement (opposé a aigu). Dictionnaire Le
Robert
4 Célebre phrase de Camus, dans son analyse de I'ceuvre de Parain sur la nature et la fonction du langage.
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Cette évolution terminologique avait pourtant I'objectif respectable de remplacer le terme
consacré de « dyspnée réfractaire », dont la connotation négative et potentiellement
désespérante était considérée comme un obstacle potentiel a une prise en charge active (25).

On voit cependant que subsistent quelques écueils en raison desquels on tend a ne plus parler
de « syndrome d’essoufflement chronique » mais de « dyspnée persistante » (26).

En anticipation de la discussion de l'invisibilité de la dyspnée présentée plus loin et qui fait
I'objet de cette thése, on voit ici se dessiner I'importance d'une sémantique appropriée pour
favoriser I'appréhension de la problématique et, par voie de conséquence, la mise en place
des actions correspondantes.

Cela implique de ne pas dire « chronique » pour nommer un concept dont I'utilisation peut
étre nécessaire dans des situations aigués et ne pas qualifier de « réfractaire » une situation
que l'on cherche justement a corriger.

Par ailleurs, et pour finir sur ce sujet, la définition du « syndrome d'essoufflement chronique »,
ou de la « dyspnée persistante » selon ce qui précede, comporte la notion d'une prise en
charge « optimale » préalable.

Ce mot peut lui aussi étre I'objet de débats, notamment en raison de son acception au sens
de « maximal » ou « idéal ». Il s’agit la d’une nuance pourtant fondamentale puisque certaines
ressources, par exemple la réadaptation respiratoire, ne sont pas accessibles (peu de
structures implémentées dans le systeme de santé), inadaptées (contre-indications a
I’exercice) ou refusées (opposition autonomie-hétéronomie).

Des réflexions sont en cours au sein du groupe d'experts impliqués dans le consensus publié
en 2017 pour préciser ces points (25).

La dyspnée épisodique

Revenons sur la question de la temporalité, celle-ci restant pertinente pour identifier ce qu’on
appelle la dyspnée épisodique.

La dyspnée épisodique est caractérisée par I'apparition, ou par I'aggravation, cliniquement
significative et transitoire d’une dyspnée (111).

Elle peut survenir de fagcon ponctuelle, le plus souvent sans dyspnée persistante sous-jacente
(crise d’asthme par exemple) ou de maniére plus ou moins rapprochée. C’'est par exemple le
cas des patients avec une maladie respiratoire avancée, chez qui elle peut survenir plusieurs
fois par jour et parfois méme sans aucun facteur déclenchant clairement identifié (112).
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L'importance de ces concepts, sur le plan clinique, est de ne pas prendre le risque de se
satisfaire du seul soulagement de la dyspnée épisodique en méconnaissant une possible
dyspnée persistante sous-jacente.

Pour le dire plus clairement, un patient avec une majoration de sa dyspnée dans le cadre d’'une
exacerbation de sa BPCO sera possiblement soulagé de la dyspnée « surajoutée » par la
surinfection bronchique grace aux antibiotiques mais ne le sera pas de sa dyspnée « de fond ».
Si celle-ci est méconnue, le patient ne se verra pas proposé la prise en charge adéquate pour
son probléme « de fond ».

Cette dyspnée persistante sous-jacente risque donc de rester « invisible » et d’étre finalement
a tort considérée, par les soignants puis par les patients eux-mémes, comme « normale ».

Les descriptifs de la dyspnée

Chaque patient a sa facon de ressentir, et donc de décrire, la dyspnée. La sensation de « soif
d’air » n’est pas celle de I'oppression ou celle de devoir faire un effort pour respirer.

De méme, la réponse émotionnelle a la dyspnée varie d’un sujet a un autre. Elle peut relever
du domaine de la colere, de la frustration ou de I'anxiété.

Certains descriptifs sensoriels et émotionnels de la dyspnée sont fréquemment associés. C'est
par exemple le cas de la sensation de « soif d’air » (« air hunger »), décrite comme la forme la
plus universelle et la plus primitive de la dyspnée, et du caractére effrayant celle-ci qui se
manifeste par une sensation d’angoisse et de peur [111].

Différents types de qualificatifs, sensoriels et affectifs, peuvent donc étre utilisés par les
patients et il importe de connaitre le « langage de la dyspnée » (114,115).

D’une part car chacun de ces descriptifs semble étre préférentiellement associé a un certain
type de pathologie, probablement en raison de [Iimplication de mécanismes
physiopathologiques différents.

Ainsi une étude de Mabhler et al. montre que la sensation d’oppression est plus souvent
présente dans I'asthme que dans la BPCO. La sensation d’effort, elle, est peu discriminative et

se retrouve dans plusieurs types de pathologies pourvoyeuses de dyspnée (116).

D’autre part, et de maniére peut étre plus importante, parce que la (re)Jconnaissance des
descriptifs utilisés par le patient permet d’approcher au plus prés de son vécu.
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Pour le patient, se sentir ainsi entendu (ou vu ?) voire compris, peut avoir en soi des vertus
thérapeutiques.

Evaluation (et non-évaluation) de la dyspnée

Méme si notre propos est de mettre en évidence certaines particularités de la dyspnée, on ne
peut pas faire abstraction de ses caractéristiques communes avec la douleur et ne pas s’en
inspirer.

Cicely Saunders, pionniére du mouvement des soins palliatifs, a proposé dans les années 60 le
concept de « Total Pain ». Ce concept, qui considere la souffrance physique, psychique et
spirituelle comme un ensemble, est aujourd’hui bien reconnu par I'ensemble de la
communauté soignante (117).

C’est bien par analogie avec ce modele de la douleur que certains auteurs ont proposé le
concept de « Total Dyspnoea » (118). A ce titre, on peut considérer que I'évaluation de la
dyspnée devrait inclure les mémes aspects que celle de la douleur. Cela suppose, a minima,
une évaluation de son intensité et de la géne ou la détresse qui y est associée.

Or, il n’existe pas de consensus ni d’approche standardisée sur la maniére optimale d’évaluer
la dyspnée et plus de 40 outils de mesure ont été identifiés dans des revues de la littérature
(119,120).

Plusieurs modeles de catégorisation ont été proposés. Certains auteurs distinguent les outils
d’évaluation quantitative de lintensité, les outils d’évaluation de I'impact sur le plan
fonctionnel, ceux sur I'impact sur la qualité de vie et enfin les descripteurs qualitatifs de la
dyspnée qui permettent d’en identifier les différents sous-types (57).

D’autres catégorisent un outil selon son caractére spécifique ou non a la dyspnée, uni ou
multidimensionnel ou encore selon la composante de la dyspnée évaluée par celui-ci
(sensorielle, émotionnelle ou impact fonctionnel, social ou psychologique) (4,119,121).

Devant cette difficulté d’appréhender, et donc d’évaluer, la dyspnée, dans sa complexité et sa
multi-dimensionnalité, il pourrait étre tentant d’en trouver une mesure simple et objective.

A ce titre, il est nécessaire de rappeler que la gravité de la maladie sous-jacente et les mesures
objectives, telles que la fréquence respiratoire, les échanges gazeux et les mesures
fonctionnelles respiratoires, sont tres imparfaitement corrélées a la sensation vécue par le
patient (6,122).
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Prenons I'exemple de la BPCO qui est une des pathologies les plus pourvoyeuses de dyspnée
et dont les prédictions annoncent une augmentation de 155% du nombre de patients atteints
entre 2010 et 2030 (123). La sévérité de l'atteinte respiratoire de cette maladie est
habituellement évaluée par la mesure du volume expiratoire maximal durant la premiere
seconde (VEMS) lors d’explorations respiratoires fonctionnelles. Selon la classification de
GOLD (The Global initiative for chronic Obstructive Lung Disease), un VEMS inférieur a 80%
correspond a une BPCO modérée dite de stade 2 et un VEMS inférieur a 30% a une BPCO tres
sévere dite de stade 4 (124).

Or, une étude publiée en 2015 dans le Lancet montre que I'amélioration significative du VEMS
(FEV1 en anglais pour Forced Expiratory Volume in one second) obtenu grace a la pose de
valves endo-bronchiques, permettant une réduction de volume pulmonaire, n"améliore pas
de maniére significative la sensation de dyspnée chez ces patients (125).

Une autre étude montre que la sévérité de I'obstruction bronchique est significativement
associée a la sévérité de la dyspnée mais la relation de corrélation est faible, si bien qu’un tiers
des patients avec une BPCO stade 1 avaient une dyspnée modérée a sévere et que plus de
20% des patients avec une BPCO stade 4 n’avaient pas ou peu de dyspnée (126). Ci-dessous la
figure qui présente ces résultats :

CJ MRC 1 = MRC 2 = MRC 3 | MRC 4 m MRC 5

: - -

Patients with COPD, %

I I I T
Stage | (n=6,040) Stage Il (n=20,702) Stage ll (n=10,687) Stage IV (n=2,274)

Stage of airflow limitation

Extrait: Mullerova et al. Prevalence and Burden of Breathlessness in Patients with Chronic Obstructive
Pulmonary Disease Managed in Primary Care. PLoS ONE (2014).
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In fine, aucune variable physiologique n'a montré de corrélation suffisamment forte avec la
dyspnée pour qu'il soit possible ni de se passer ce celle-ci pour appréhender |'expérience
vécue par le patient, ni pour « valider » sa parole.

On retrouve ici la comparaison dyspnée-douleur, et une nouvelle différence entre ces deux
expériences.

En effet, I'absence de corrélat objectif concerne autant la douleur que la dyspnée, pour autant
il semble que, dans le cas de la douleur, cette absence ne desserve pas le postulat
communément admis que |'expérience algique est « ce qu’en dit le patient® ».

Ainsi, 'absence de lésion visible ne remet pas en cause la crédibilité d’'une migraine ou d’une
sciatique.

Cela est d’ailleurs clairement exprimé dans les enjeux de la définition par I'lASP (International
Association for the Study of Pain definition of pain) ou figurent les termes suivants :

« A person’s report of an experience as pain should be accepted as such and respected » (12).

Pour la dyspnée, au contraire, il semble en étre autrement puisque, par exemple, I'absence
de désaturation suffit parfois a discréditer la plainte d’'un patient dyspnéique.

Le (re)questionnement du rapport de la médecine a la « norme » et a sa conception de ce qui
est « le normal et le pathologique » initié par Canguilhem dans les années 60 reste d’actualité
qguand on s’intéresse a la dyspnée (127).

Par ailleurs, I'absence de plainte n’est pas synonyme d’absence de douleur ou de dyspnée.

En s’appuyant sur les concepts de communication, I'absence de plainte peut étre absence
d’émission de signal. C’'est le cas des patients qui, pour une raison ou une autre, sont dans
I'incapacité d’exprimer verbalement ou gestuellement leur souffrance.

L'absence (apparente) de plainte peut aussi étre liée a un défaut de réception d’un signal
pourtant émis. C’est le cas des patients dont la plainte (le signal) n’est pas recue, parce qu'il
n'y a personne pour la recevoir, ou parce que la personne censée la recevoir ne l'identifie pas
ou ne la comprend pas, ou n‘en comprend pas |'impact.

Cette notion est, elle-aussi, exprimée tres explicitement dans les corollaires de la définition de
la douleur telle qu'elle a été mise a jour en 2020 par I'lASP ou I'on peut lire :

5 “It’s whatever the experiencing person says it is, existing whenever and wherever the person says it does.”
McCaffery M. 1968
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«Verbal description is only one of several behaviors to express pain; inability to communicate

does not negate the possibility that a human or a non-human animal experiences pain » (12).
Enfin et a cet égard, il est important de rappeler que la dyspnée (comme la douleur) est un
symptome, et qu'il convient donc de s'interroger quant a ce que ce symptéome traduit.

Brievement, la dyspnée est la plainte qui résulte de ce que I'on peut proposer d'appeler la
souffrance « neuro-respiratoire », c’est-a-dire d’'un ensemble d'activations cérébrales
correspondant a la perception d'un stimulus périphérique (respiratoire ou autre) et au
traitement cognitif et émotionnel de ce stimulus (128).

Cette souffrance cérébrale respiratoire a d'autres manifestations que |'expression de la
dyspnée. Elle peut impliquer des modifications du contréle ventilatoire (accélération de la
fréquence cardiaque, recrutement exagéré ou anormal de muscles respiratoires), des
modifications neurovégétatives (comme l|'accélération de la fréquence cardiaque), et des
modifications comportementales (agitation, expression apeurée du visage).

Lorsque I'expression de la dyspnée, c’est-a-dire la plainte, manque (et seulement dans ce cas),
I'analyse de ces autres manifestations peut s'avérer utile a l'identification d'une souffrance
respiratoire « muette ».

C'est ce principe qui a donné lieu au développement d'échelles dites « observationnelles »
d’hétéro-évaluation de la dyspnée, comme il en existe pour la douleur (129,130). Ces échelles,
utilisées a des fins diagnostiques ou de suivi thérapeutique, sont particulierement nécessaires
en soins palliatifs et en réanimation (131-133).

Prise en charge de la dyspnée

En tout premier lieu, et de toute évidence, la prise en charge de la dyspnée se doit d’étre
étiologique. Elle repose donc sur la gestion des anomalies et dysfonctions respiratoires liées a
la pathologie sous-jacente (« Treat the lungs ») (27).

Lorsque cela est insuffisant, impossible (faute, par exemple, de la disponibilité de certains
traitements a certains moments ou dans certains systémes de santé), ou encore contraire au
respect de l'autonomie du patient (en droit de ne pas accepter certaines propositions
thérapeutiques), il s’agit alors d’agir directement sur les réseaux neuronaux et cérébraux
impliqués dans la genése de la dyspnée (« Fool the brain ») (27).

Raghavan et al. nous proposent de distinguer les traitements dont I'action est centrale

(anxiolytiques, opioides, oxygene) de ceux dont I'action est périphérique (bronchodilatateurs,
corticoides, hélium) (134).
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Parmi les traitements a action centrale, nous avons vu que les opioides soulevaient deux
problématiques dans cette indication : celle du niveau de preuve de leur efficacité et celle de
la réticence des médecins a leur utilisation (97,98).

Au sujet des benzodiazépines, la revue Cochrane de 2016 considere qu’en raison de I'effet
bénéfigue non significatif des benzodiazépines (quelle que soit la molécule, la voie
d’administration et le dosage) et de leurs potentiels effets indésirables, leur place n’est qu’en
deuxieme ou troisieme ligne (93).

Concernant l'oxygéne, nous considérons ici son administration a visée symptomatique
(« palliative oxygen therapy »), c’est-a-dire indépendamment de la saturation et de ce fait

chez des patients parfois non ou peu hypoxémiques (135,136).

Une revue de la littérature montre que, dans ce contexte, I'efficacité de I'oxygénothérapie est
modérée. La conclusion des auteurs est qu’elle ne devrait étre utilisée qu’au cas par cas, pour
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soulager la dyspnée a I'effort ou une dyspnée persistante et, qu’en I'absence de bénéfice
clinique au bout de quelques jours, celle-ci doit étre arrétée (135).

Le bénéfice comme les inconvénients de I'oxygénothérapie peuvent et doivent étre évalués
par les patients eux-mémes. Ceux-ci sont, par ailleurs, spontanément enclins a arréter ce
traitement lorsqu’ils n’en ressentent pas d’amélioration sur la dyspnée (137).

D’aprés l'analyse de ces 44 études, incluant ensemble 1195 patients, la diminution de
I'intensité de la dyspnée a I’effort, sous oxygene versus air ambiant, serait de 0.7 point sur une
échelle numérique allant de 0 a 10, ce qui est en dessous du seuil de différence minimale
cliniguement significative estimé a un point sur cette méme échelle (138).

Pour la dyspnée quotidienne et en dehors d’un effort particulier, une étude randomisée
contrdlée et en double aveugle a montré que, a débit et durée comparables, I'administration
d’air aux lunettes était aussi efficace que celle d’oxygéne (136).

Ces résultats s’expliquent par I'effet modulateur de l'intensité de la dyspnée lié a la
stimulation des récepteurs cutanés de la zone trigéminale obtenue grace a un flux d’air facial
ou nasal (139).

Ce mécanisme est le fondement de la « fan therapy », c’est-a-dire |'utilisation d’un ventilateur
pour générer un courant d’air au niveau du visage, dont I'efficacité observée est au-dessus du
seuil de différence minimale cliniquement significative dans six des neuf études analysées
dans une revue de la littérature de 2019 (140).

En découle également, bien qu’en partie seulement, la place du menthol dans la prise en
charge de la dyspnée (141).

Enfin, et comme évoqué plus haut, les autres pistes pharmacologiques explorées dans des
travaux de recherche n’ont pas été concluantes (88—-93).

Nous voyons donc a quel point il reste aujourd’hui difficile de « tromper le cerveau » des
patients dyspnéiques tant I'arsenal thérapeutique reste limité.

C’est pourquoi, lorsque ces deux approches, « Treat the lungs [and] fool the brain », menées
de maniére successive ou simultanée, ne permettent pas d’obtenir un soulagement
satisfaisant de la dyspnée, il nous incombe de trouver les moyens d’en réduire I'impact,
notamment psychologique (« Appease the mind ») (27).

Il s’agit 1a d’'un axe thérapeutique d’une importance majeure et c’est de facon presque

paradoxale, qu’il a été mis en avant a partir de I'analyse d’études sur la prise en charge
symptomatique de la dyspnée et qualifiées de « négatives » (142).
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Parmi celles-ci, on peut citer I'étude de Currow et al. qui évalue I'efficacité de la sertraline
dans le soulagement de la dyspnée et qui ne montre pas de différence significative entre le
bras sertraline et le bras placebo (91).

Il reste cependant intéressant de s’attarder sur I'importance du soulagement de la dyspnée
observé dans les deux bras de cette étude (142).

En effet, un soulagement de la dyspnée d’au moins 15% par rapport a I'état de base a été
observé chez 41% des patients. Ce résultat peut bien slr étre expliqué par I'effet placebo tel
gue nous le connaissons mais aussi par le « simple intérét porté au vécu des patients
dyspnéiques qu’implique une étude sur la dyspnée » (142).

Se dessine ici la portée thérapeutique de la levée de I'invisibilité de la dyspnée et I'origine de
ce travail de these.

L'invisibilité de la dyspnée
Origines du concept

Nous avons vu a quel point la dyspnée pathologique était insaisissable (101).

Comment I’'exprimer, la montrer (voire parfois la prouver) et la calmer quand on est celui qui
en souffre ?

Comment la reconnaitre, la mesurer, la comprendre, la soulager quand on est celui qui est en
face ?

C’est de ce fossé, entre la souffrance des patients dyspnéiques et ce qu’un regard extérieur
(méme soignant) en saisit, qu’est né le concept d’invisibilité de la dyspnée.

L’émergence de ce terme d’invisibilité de la dyspnée vient de I'analyse qualitative d’entretiens
réalisés aupres de patients atteints de BPCO dans une étude visant a comprendre les causes
de ce décalage qui existe entre les besoins de ces patients et ce a quoi ils ont acces (103).

Gysels et Higginson affirment que I'invisibilité est la notion qui refléte le plus justement le vécu
des patients souffrant de dyspnée persistante et leurs relations avec les autres (entourage
proche comme et soignants) (103).

Elles soulignent le réle de la trajectoire de la maladie, avec notamment ce début insidieux de
la dyspnée ainsi que celui de I'attitude des patients eux-mémes.
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Par culpabilité, honte ou peur de la stigmatisation, ils peuvent taire leur souffrance. Le
manque de considération des soignants ou |'absence de réponse thérapeutique ne les
encourage pas a s’exprimer davantage et ils finissent par s’adapter (ou se résigner) en
diminuant leurs activités afin de « soulager artificiellement » leur dyspnée (103).

La dyspnée n’est pas « vue » et quand elle I'est, les traitements symptomatiques sont
insuffisamment prescrits et/ou insuffisamment efficaces.

Il devient donc inutile d’essayer de la montrer. Et quand on ne montre plus quelque chose,
elle devient encore moins visible.

Un sentiment d’impuissance s’installe chez les médecins qui ne peuvent soulager la dyspnée
et chez les patients qui ne peuvent étre aidés. Selon Macnaughton et Carel, la détresse des
deux parties est impliquée dans le cercle vicieux de l'invisibilité de la dyspnée (143).

Pour Carel, dont la maladie lui a fait découvrir ce qu’était la dyspnée et dont nous avons
précédemment retranscrit les propos, l'invisibilité de la dyspnée prend sa source dans ce
décalage majeur entre I'expérience vécue (de I'intérieur) et ce qui peut en étre percu (de
I’extérieur) (72).

Les connaissances actuelles, en médecine clinique, en anatomie et en physiologie ne suffisent
pas (et ne peuvent pas suffire) a réduire ce décalage, qui selon Carel, est au cceur du probléme.

Les patients se sentent incompris par des personnes qui ne peuvent pas comprendre, car il est
impossible de percevoir I'étendue de la peur et de 'angoisse que peut générer une dyspnée
pathologique sans |’avoir soi-méme vécue.

Comment se représenter la menace vitale constante que la dyspnée pathologique
représente ? Et celle d’étre a bout de souffle au moindre effort, voire rien qu’en pensant a cet
effort ?

Carel améne ainsi la question des limites de la connaissance objective et la présente comme
la plus grande faille de la science médicale. Il est temps de prendre conscience du fossé qui
existe entre ce qui peut étre vu, mesuré et objectivé et ce qui est subjectif par essence, a

savoir I'expérience et le vécu.

Selon nous, I'émergence de ce concept d’invisibilité de la dyspnée a été une étape cruciale.
Comment lutter contre ce qui n’a pas de nom ?

Enjeux de l'invisibilité de la dyspnée
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Ce manque de prise en compte de I'expérience du patient dans ce que nous pouvons qualifier
de biomédecine, et qui reste le paradigme actuellement dominant, implique plusieurs enjeux.

Le corps est devenu un lieu de pouvoir pour le savoir médical, un lieu ou se cristallisent des
normes et des valeurs. Selon Le Breton, dans son livre Anthropologie du corps et de la
modernité, la médecine contemporaine réduit « le corps humain [a] une marchandise ou une
chose comme une autre ». Mais « réduire I'homme a de l'information revient a liquider toute
responsabilité a son égard puisque son essence est désormais dissoute » (144).

La maladie, percue sous I'angle de normes et d’indicateurs objectifs, ne se localise que dans
I'organisme. Elle ne semble exister que grace aux technologies dont on dispose pour la
confirmer, la mesurer ou la prendre en charge.

L’attention ainsi portée sur le corps malade et non sur la personne qui fait I'expérience de
cette maladie peut conduire a y voir une forme de deshumanisation de la médecine. Elle est
déshumanisée et déshumanisante. Méme cette tendance actuelle de « médecine
personnalisée » ne répond pas a cet écueil puisque la personne dont il est question est vue
sous I'angle de ses caractéristiques génétiques (145).

Elle prend certes en compte la singularité biologique des patients, grace aux technologies de
la génomique, de la biologie cellulaire et du traitement massif de données, mais, et bien
gu’elle soit nécessaire, elle n’est pas une approche centrée sur la personne en tant que sujet
(qui pense et qui se pense).

C'est a ce titre, mais cela fait encore débat, que certains auteurs proposent de parler de
« médecine de précision » (146,147).

Sans aller jusqu’a espérer une médecine personnalisée sans les « omiques », on peut défendre
I'idée d’une vision plus large de la personnalisation de la médecine (148).

En effet, étre attentif a la personne malade et donner une place a sa réalité vécue est tout
aussi nécessaire pour atteindre I'objectif commun a toute forme de médecine, a savoir offrir
a chaque patient la prise en charge dont il a besoin.

Or, cette absence de prise en compte du patient en tant que personne, vivant « en sa chair »
I'expérience de la maladie, est source de ce qu’on appelle, en philosophie, une injustice
épistémique (149).

Ce concept, introduit par la philosophe anglaise Fricker, repose sur la notion de pouvoir

épistémique. Chaque agent social, de par sa capacité a rendre compte correctement des faits,
a observer I'état des choses et a tirer des inférences, détient des connaissances qui vont lui
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permettre d’agir sur son environnement (150). L'injustice épistémique existe dés lors qu’un
de ces agents se voit Oter sa crédibilité en raison de son statut social. Il en découle une
inégalité dans I'acces, la reconnaissance ou la production de savoirs.

Elle distingue deux formes d’injustice épistémique. La premiére est qualifiée de testimoniale,
I'agent n’étant pas reconnu dans sa capacité en tant que sachant. La seconde, dite
herméneutique, rend impossible pour I'agent de transmettre ou de faire valoir son expérience
et donc de combattre son probléeme tel qu’il le vit ou le formule.

Ce concept a été élargi et appliqué a d’autres domaines dont celui de la santé. Il implique la
question de la discrimination dans I'acces aux soins (liée au sexe, a I'age, au statut social, a
I’ethnie, la religion...).

Certains auteurs affirment méme [I'existence d'un « statut social» du patient,
indépendamment de la question de I'appartenance a une minorité, impliquant de facto une
injustice sur le plan épistémique. Cette injustice n’existe pas de maniére délibérée et
n‘implique aucune forme de malveillance, elle est le résultat d’une asymétrie dans le pouvoir
épistémique accordé aux patients et aux soignants. Les soignants bénéficient d’un « privilege
épistémique » du fait de leur formation, de leur expertise, et de I'objectivité qu’on leur préte.
lIs peuvent de ce fait accepter ou refuser le témoignage du patient (149).

Ce témoignage n’étant pas pris en compte, les besoins du patient ne sont pas identifiés et la
prise en charge ne peut étre adéquate et "personnalisée".

Cette maltraitance est qualifiée d’ordinaire tant elle est commune et elle aussi invisible (151).

Pourtant, ne pas se sentir écouté, cru ou compris alourdit le poids de la maladie, ce qui est bel
et bien le cas pour les patients souffrant de dyspnée (101,143).

Rendre visible I'invisible ?

Cette injustice épistémique dont sont victimes les patients dyspnéiques du fait de I'invisibilité
de la dyspnée souléve des enjeux éthiques et cliniques majeurs qui impliquent I'impératif
moral de s’investir sur ce probleme (143).

Si les patients dyspnéiques ne peuvent espérer de miracle de la part des soignants tant il est

difficile de soulager la dyspnée, ils devraient pouvoir attendre de nous une reconnaissance,
un soutien.
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Se sentir profondément compris, c’est-a-dire étre en présence de quelqu'un qui fait I'effort
bienveillant de découvrir ce que c'est que d'étre « moi », implique que la relation soignant-
soigné passe du « Je-Cela » au « Je-Tu » dans la philosophie de Buber (152).

Cette vraie rencontre, qui met en jeu la totalité de la présence de chacun, implique une
disponibilité et un souci de l'autre. En d’autres termes, elle est une manifestation de la
sollicitude empathique.

En témoignent les études menées sur I'impact positif de I’empathie dans le champ de la
maladie chronique, notamment dans celui de la douleur (153).

Ainsi, le seul fait de reconnaitre la présence et I'impact de la dyspnée pourrait étre en soi une
intervention thérapeutique. C’est en tout cas ce que suggére une étude de Herzog et al. dans
laquelle des volontaires sains ont été exposés a une dyspnée expérimentale, induite par la
mise en place d’une résistance inspiratoire, seuls ou en présence d’un observateur. Cette
étude montre que la présence d’'une autre personne permet de réduire l'intensité de la
dyspnée, de son caractére désagréable et du sentiment de peur associé (154).

Or, le caractére non-universel de la dyspnée isole celui qui en souffre. Il n’est pas reconnu
dans son expérience par I'autre qui ne peut se la représenter et qui, par conséquent, fait plus
difficilement preuve de sollicitude empathique.

C’est une des raisons pour lesquelles certains auteurs suggerent de s’appuyer sur la
phénoménologie, dont |'objectif est d'observer et de décrire le sens attribué a une expérience,
a partir de la conscience qu'en a le sujet qui la vit, pour mieux appréhender le vécu des patients
souffrant de dyspnée (155).

Le premier principe de la phénoménologie est de « revenir aux choses mémes 8 » (« An die
sache selbst » et qu’il faudrait traduire, non pas comme aller aux choses ou aux faits, mais a
leur genése pour nous en tant qu’étre humain. Comment sommes-nous nous-mémes
constitués pour que des phénomenes nous soient donnés, pour qu’ils nous apparaissent ?
Pour ce faire, la phénoménologie s’appuie sur la méthode de « réduction » (du latin
« reducere » qui signifie « ramener ») ou « époché » (qui signifie « interruption » en grec).
Cette méthode consiste a suspendre tous les jugements ou présupposés pour laisser les
choses apparaitre telles qu’elles sont.

Parmi les autres éléments théoriques de la phénoménologie, on retrouve la question du
décalage entre lI'expérience vécue (de l'intérieur) et ce qui peut en étre observé (de

6 Husserl dans "Recherches logiques" publié en 1900 et considéré comme I'ouvrage fondateur de la
phénoménologie.
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I'extérieur). Elle a été conceptualisée par Husserl sous la forme du « corps objet » ou
« Kérper » et de « chair » ou « Leib » (156).

C’est par cette « chair » que le monde se donne a nous et c’est par elle que chacun le vit
comme « mon monde ». Selon Husserl, la chair n’est pas a proprement parler dans I’espace,
elle est un point zéro d’orientation, elle est « spatialisante ». Il n’est pas possible de s’en
éloigner, « elle est un "ici" absolu » (156).

Cette conception du corps permet aussi de penser |'altérité. Le corps de I’autre nous apparait
de prime abord sous sa forme de « corps objet ». Il n"acquiert le sens de chair que par une
forme de résonnance. Ce que Husserl appelle un « transfert aperceptif » de I'expérience de sa
propre chair. L’expérience de ma chair et le corps d’autrui « fondent phénoménologiquement,
en tant qu’apparitions distinctes, une unité de ressemblance » (156).

Autrement dit, c’est parce que le corps de l'autre évoque I'expérience que nous avons du
notre que nous pouvons appréhender I'autre comme un alter ego.

Pour Husserl, tout vécu est par essence vécu d'un « moi ». Ce « moi » est donc considéré ici
comme la source de toutes formations de connaissances. C'est en ce sens que la
phénoménologie de Husserl a été qualifiée de transcendantale.

Persiste dans cette conception une forme de dualité comme l'illustre I'exemple célébre du
« touchant-touché » husserlien. Lorsque ma main touche mon autre main, j'expérimente
simultanément mon corps comme objet et comme chair. Cette dualité n’est pas a voir comme
opposition mais plutét comme une « doublitude » (157).

En ce sens, notre corps nous apparait comme une extériorité (conscience de |'objet) et comme
une intériorité (conscience de soi).

Dans son livre inachevé Le visible et I'invisible, Merleau-Ponty suggére qu’en ces deux actes
de conscience réside la fragile unité du corps (158).

« En méme temps que sentie du dedans, ma main est aussi accessible du dehors, tangible elle-
méme, par exemple pour mon autre main, si elle prend place parmi les choses qu’elle touche,
est en un sens 'une d’elles ».

Ces deux actes sont pour lui les deux faces d’un méme acte, la conscience de soi coincide avec
la conscience de I'objet puisque tout vécu présuppose la conscience de soi chez celui par qui
il est vécu. Il tente ainsi de dépasser cette ambiguité du corps dans son ceuvre,
Phénoménologie de la Perception qui vise a « rapprendre a voir le monde » et ou il considere
gue nous « n'avons » pas un corps, nous « sommes » un corps (159). Il y concgoit les sens,
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notamment le toucher et le voir, comme formant une unité sensorielle a la base du rapport
au monde. Il souligne également la richesse propre du visible et affirme le primat du « voir ».
La vision est un mouvement, c’est allers vers...

Ces apports théoriques de la phénoménologie révelent toute leur importance lorsque nous
devons penser la santé et la maladie.

D’un point de vue phénoménologique, la santé peut étre vue comme I’harmonie du corps
biologique et de I'expérience subjective que nous en faisons a la premiere personne. Ce corps
gue nous sommes est un « je peux ».

Ainsi, on ne fait pas I'expérience de la maladie comme une rupture de « la vie dans le silence
des organes’ » ou un dysfonctionnement du corps biologique mais comme une dissolution ou
une désintégration du soi et de son monde (160).

Toombs le formule ainsi: « in illness it is a “world” which is lost, broken, or reduced to chaos,
and it is a “world” which must be remade ».

L'expérience de la maladie impose au malade son corps physique dont I'influence négative
entraine nécessairement une modification du soi et de son rapport au monde. Tout ce qui fait
son monde (le temps, 'espace, les possibles...) se rétrécit.

Ainsi, pour désamorcer ce cercle vicieux de l'invisibilité de la dyspnée, nous devons apprendre
a voir. Il faut que le « voyant » soit « visible » pour étre « vu ».

Il s’agit premierement de percevoir le vécu des patients qui souffrent de dyspnée et en ce sens
la phénomeénologie apparait comme une ressource (161). Elle remet en avant ce qui doit étre
«voyant ».

Mais apprendre a voir c’est aussi ne pas se détourner de ce qui est vu. C'est donc aussi
permettre a celui qui observe la dyspnée de I'autre de reconnaitre un vécu qui lui est étranger
et de le percevoir comme une souffrance pour son alter ego.

La vision s’exerce en acte, elle passe par la chair, comme le dit Merleau Ponty :
« Parmi ce que j'observe il y a le fait que ce « voyant-la », autrui, se fait visible, parce qu’il me
renvoie a mon propre regard et que la compréhension d’autrui se rapporte a mon propre

corps ».

Les approches expérientielles et expérimentales ont été conceptualisées dans cette optique.
Le « voyant » devient « visible ».

7 « La santé c'est la vie dans le silence des organes ». René Leriche, 1936.
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TRAVAUX DE RECHERCHE : Une triple approche de l'invisibilité

Approche phénoménologique

« You can’t feel what we feel »

L’'objectif de cette partie du travail de thése était d’explorer la nature et les déterminants de
I'invisibilité de la dyspnée du point de vue des patients eux-mémes. Pour ce faire, nous avons
choisi une approche qualitative et avons ciblé une population de patients particulierement
exposés a la dyspnée persistante et a son invisibilité.

Cette étude a été menée aupres de patients atteints de BPCO a un stade avancé (stades 3 et
4) et hospitalisés dans le service de réadaptation respiratoire de I’hdpital La Pitié-Salpétriere
et s’appuie sur une analyse interprétative phénoménologique (IPA), méthode qualitative
majeure pour explorer I'expérience telle qu’elle est vécue par la personne et trés souvent
utilisée dans le champ de la santé, notamment dans le cadre des maladies chroniques dont la
BPCO fait partie (162).

Cette approche, qui permet au chercheur de comprendre le sens donné par les patients a leur
expérience, est qualifiée de « double herméneutique ». Elle tient compte de I'engagement du
participant pour accéder et donner du sens a son expérience personnelle ainsi que de celui du
chercheur pour analyser la démarche du participant (163).

Le faible nombre d’entretiens permet une maitrise de I'intégralité du corpus. L’objectif n’étant
pas de viser I'exhaustivité et la saturation des données mais de mettre en évidence les
similarités et les diversités au sein d’'un échantillon homogene pour appréhender la
complexité d’'un phénomene (164,165).

Un avis favorable du Comité d'Evaluation Ethique de I'INSERM (CEEl — IRB) a été obtenu
préalablement au recueil de données et la proposition de participer a I'étude était faite au
patient par le pneumologue du service apres vérification des criteres d’inclusion.

En cas d’accord de principe du patient, s’en suivait une rencontre avec le patient pour
présenter |'étude (sujet, objectifs, déroulement) puis un entretien semi directif a partir de
guestions simples et ouvertes sur le vécu de la dyspnée. Le guide d’entretien comprenait des
guestions telles que : « Comment vivez-vous vos difficultés respiratoires ? D’aprés vous est-ce
que les personnes qui vous entourent (soignants et proches) se rendent compte de ce que
vous vivez ? ».

Une attitude de neutralité bienveillante a été adoptée lors de ces entretiens pour favoriser
I’expression la plus libre possible et quelques relances ont été faites pour inviter le participant
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a approfondir certains aspects. Les entretiens ont été enregistrés et intégralement retranscrits
puis ont fait I'objet d’une analyse selon les étapes de la méthode d’analyse choisie.

La premiere étape de I'analyse repose sur la lecture globale puis approfondie de chaque
entretien isolément afin de repérer les themes et leurs connections. L'objectif est de pouvoir
s’approcher du monde vécu du participant. Une fois I'ensemble des entretiens analysés, les
données sont structurées pour aboutir a une analyse finale (thémes, sous themes mais aussi
regroupement, convergences et divergences). Chaque theme est accompagné de I'analyse
gu’en fait le chercheur et d’extraits choisis pour leur représentativité.

Au total, 15 patients ont été rencontrés par I'investigateur entre janvier et mai 2020. 14 ont
accepté de participer a I'étude et 1 patient a refusé, arguant que « c’était trop tard » pour lui
et qu’il était résigné. 11 entretiens individuels d’une durée moyenne de 45 min ont été
réalisés. Deux entretiens n’ont pu étre faits pour cause d’aggravation clinique le jour du
rendez-vous et un car la patiente, sortie entre-temps, n’est pas revenue.

L'analyse des entretiens montre que l'invisibilité ponctue I'ensemble du parcours des patients,
avec initialement une invisibilité de la dyspnée en tant que symptome d’une maladie. Cette
invisibilité se décline chez I'ensemble des acteurs concernés (le patient lui-méme mais aussi
ses proches, les soignants, la société). A cette invisibilité fait suite une deuxieme forme
d’invisibilité, celle de la dyspnée comme souffrance a la fois physique, psychique et
existentielle. Il y a donc un axe temporel et un axe catégoriel en ce qui concerne la question
de l'invisibilité de la dyspnée qui peut étre représenté de la maniéere suivante :

invisibility of dyspriea

HS-\'J'J.:I'JTI[J:{?.ITI.I" wWwarmng o ah existential Experienee
to the patients themielves Lo others (family and friends, cannginrs, peophe in ganan]

» rationalizing by patients * rationalizing by family and » unshareable experience
* denial friends ® rift between experience and

» lack of professional measure
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= lack of public awareness » lack of professional empathic

CONCEm

= discretion and self-cansaring
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o IR WS N0 STl and L sMoyanT askmg &

disease progression

Si on essaie de comprendre les mécanismes sous-jacents a ces deux formes d’invisibilité, on
peut dire que :
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Le premier type d’invisibilité rencontré semble d( au caractére typiquement insidieux
(fluctuant, progressif...) de la dyspnée dans le cadre de la BPCO et a la méconnaissance de
cette maladie dans la population générale retardant ainsi le recours au systeme de santé.

Le second type d’invisibilité serait plut6t lié a la nature méme du phénoméne vécu (« ce qui
ne peut pas se voir ») et, dans le cadre de la prise en charge soignante, a des facteurs liés au
paradigme médical actuel (« ce que les soignants ne veulent ou ne savent pas voir »).

Cette étude confirme que l'invisibilité de la dyspnée fait partie intégrante de |'expérience
vécue par les patients souffrant de dyspnée persistante et que celle-ci participe a leur
détresse, en les séparant des autres qui ne peuvent comprendre leur expérience.

Cette étude montre également que cette invisibilité est multiforme, dépendant de la gravité
de la maladie, de son évolution et des interactions des participants avec les autres. La
décomposer ainsi en entités connexes mais distinctes a des implications pour la pratique
clinique, I'enseignement et la recherche puisqu’elle permet I'élaboration d’hypothéses de
mesures correctives de l'invisibilité de la dyspnée.

Cette étude fait I'objet d’une publication dans la revue Palliative Medicine® et d’une
communication au congrés de I’European Respiratory Society ° en septembre 2022.

8 Serresse L, Guerder A, Dedonder J, Nion N, Lavault S, Morélot-Panzini C, Gonzalez-Bermejo J, Benoit L,
Similowski T. 'You can't feel what we feel': Multifaceted dyspnoea invisibility in advanced chronic obstructive
pulmonary disease examined through interpretative phenomenological analysis. Palliat Med. 2022 Sep
25:2692163221118198.

9 ERS congress 4-6 septembre 2022 (Barcelona). Session: Thematic poster. "You can’t feel what we feel":
Multifaceted dyspnea invisibility in advanced chronic obstructive pulmonary disease: A qualitative study.
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2 Palliative Medicine 00(0)
What is already known about the topic?
[1] Persistent@yspnoea@lagueshelivesifieople@vith@hroniciespiratory@iseases.
[11 The@ature@Endd@mpact®fipersistent@lyspnoeare@oorly@inderstood@nd@ppreciatedibythers.
[T1 Dyspnoealnvisibility@ncreases®hefurden®fihe@isease@nddimits@he@mount®f@are@eceived.
What this paper adds
[11 There@sthot@®nelbutBeveral@yspnoea@nvisibilities,@lependingf®nemporality,@iseaseBeverityFand&hethature®Ehe
interlocutors.
[11 Theact®hat@yspnoeic®xperience@annotibeBharedds@iEnajor@iriver@®f@lyspnoealinvisibility.
[T1 Participants@vere@particularly@rustrated@vith@octors,@vho@vere@erceived@sthot@ddressing@lyspnoea®horoughly@nd?
not@roviding@nough@nformation.
Implications for practice, theory or policy
[T Lifting@lyspnoealinvisibility@s@n@mportantilinical@hallenge.
[T1 Byfidentifying@everalBourcesfilyspnoealinvisibility,@heBtudy@provides@esearch@venuesdororrective@neasures.
[11 TheseouldincludeBpecificiublicthealth®ampaigns@ndiargettediraining@o@mprove@hysician-patient&@ommunication.
‘You must have it to understand how horrible it is’ accesstolcarel®EcontributeBtoBdyspnoeakinvisibility,916
which@vorsensthefburdentonaffectedpeopleand,kcol-
"They should have doctors experience [. . .] dyspnea, lectively,Baisesthuman@ightsdssues.”
Intheory,@nultiple@easons@aniontributeoRyspnoeal
so they understand what patients are going through™ invisibility.fThensetbfEhronic@iseasesAsBlowZndBur-
reptitious,EleavingftimeforhabituationFandBrationalisa-
Introduction tion.BInBcontrastBto@pain,AdyspnoealisEnotZaBuniversalll

DyspnoeadsfaBubjective@xperience®fbreathing@iscom-
forthatonsistskbfEjualitativelyRtistinct®ensationskthatll
varyBinBintensity’.2*EMoreBimply,Bdyspnoealistthefcom-
plaint@®hat@rises@romEniipsetting@rilistressingBware-
nessflbreathing.
Dyspnoeals@Bymptombut@tds@Iso@n@xperiencedhat?
changesPthelRbrainBofEthoseRafflicted®(throughPmemory/
anticipation®henomena,Beeliefs.>’@ndEhereforeBhapesi
theirives.& T his@s@articularly®@rue@vhen@lyspnoeaon-
tinuesBdespite@maximal@pathophysiological@treatments
(persistent@lyspnoea).101@Persistent@lyspnoealis@ierva-
siveBlphenomenon!?@associatedrwithBanxiety,Bfearfland@
depression,BwhichBarePaggravatedibythelplessness!2za
feelings®filinworthiness.3dtds@EnajorBource®f@hysical B
psychological@ndBocial@isability,Heading®o@losing@n@nk
oneselfl and@ withdrawal® from@ thel outside® world.?
Worldwide,@nillionsfibeople@xperience@ersistent@ysp-
noea@ssociated@vith@hronic@espiratory,@ardiac@ndmeu-
romuscular@iseases,BrAvithBevere@®besity.
DyspnoeaBisfanCafflictiveRexistentialPexperienceforFal
patient,EbutfisthotullyBappreciatedibyEbthers.BAfflicted?
peoplel oftenBreport? poorunderstandingl fromE those
around@them,Blincluding@healthcarelprofessionals!@ande
informal@arers,Avholhevertheless@xpress@@esire@obet-
terBunderstand@helexperiencelbftbreathlessnessothelpll
themRopebetter@vith@hefeedsDfheirdamily@nembersi
and@heirwn@motions.}45BocialBtigma@ndinadequatel

experience,@naking@t@ifficult®orthealthy@®eople@odden-
tify@wvitheafflictedbeople’sBufferings. 8@ eeingdyspnoeall
in@thersdriggers@iscomfort,Bvhich@aniiead@o@®mpathick
distressEandGavoidancedehaviours.BocialBtigmand®hel
feeling®fincomprehension@anf@ead®oBilence.FewBtud-
iesthavednvestigated®@he@leterminantsf@lyspnoealdnvis-
ibility@#From@&he@oint®f@iewdfthe@atient.

Methods

Research question

TheBtudyimed@tAdentifying@®he@eterminantsflysp-
noealnvisibility@ccordingfoBeopleBuffering@romBeverel
chronicbstructive@®ulmonary@liseasefCOPD).

Design

TheBstudy@followedRthelprinciplesBoflinterpretativelphe-

nomenological@analysis,Ballqualitative@research@method?
focussedonBexploring@someone’sBlinner@vorld’Golgai
deeperBunderstandingfofFafparticular@aspectBofEZhumant
experience.BThisBapproachBallowsZoRidentifyhewPmean-

ings,Avhich@aninformtow@xperiences@re@inderstoodiby?
people.?’BA@oublethermeneuticiwherein®he@esearchers|
makeBenselbfthowthelparticipantsireflecttonZheirfown
experiences,BwhilelsimultaneouslyBexaminingBhowEtheir
ownXiewsEndiiasesEnight@mpact®hefnalyticalzrocess?
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toRensure®hat®helparticipants’@oicestareactuallytheard)a
isntrinsicolnterpretative@henomenological@nalysis.

Setting

TheBtudy@vas@onducted@n@he@ulmonary@ehabilitationl
divisionBl of@ thell Department of Respiratory Medicine
(22-bedBtructureentirelyevoted®ofthelpost-exacerba-
tion@ehabilitationt®fbeopleBuffering@romEOPD)Gathel
Pitié-SalpétrierePHospital,FaRL600-bedRertiaryEuniversityR
hospital@n@aris,&rance.

Population

InclusionRriteria@vered1)deinggedr 8®rAnore,BndEhotk
under@uardianship;d2)@n@stablished@iagnosisbfBevered
COPDRGOLD® lassificationBtage@Bmr#?!);d3)thavingeen?
admitted® for rehabilitation® immediately® after® severel
COPDRexacerbationhattrequiredthospitalBadmission;H4)&
befluent@n@rench@End@blefo@rovidednformed@onsent.?
Non-inclusion®riteria@verefknown@ognitive@eficiencies,?
andinsufficient@ommand®fEFrench.

Sample

Interpretative® phenomenological®@ analysis@ typically®
requiresBsmallPoutthomogeneousBamples.?2AnklineBwvith@
similarBtudiesd@n@®hedield®f@alliative®are,?> @ehere-
foreGaimeditAncludingfLO-15Burposely@electediartici-
pants.Bs@heBtudy@idmotintenddo@enerateheory,@atal
saturationBwasBEnotEconsideredBalprioriZforBsamplelsized
determination.?®

Recruitment

Potential@participantsBwerelidentified@accordingBtolthed
inclusion®riteriabby®heir®hysician@n®hargeJAGRDHIRAGB)?
priorBroBstudyPrommencement,BonBalconsecutivetbasis,?
withoutBaimingtforfaBgender-balanced@ample,BaBpecificl
age@ange.BAGDIRAGBRhenAntroduced®heBtudyd@nzEen-
eralBmanner,BduringBaiface-to-facelinteractionBwithFthel
identified2candidates.BIfEtheyBwerelinterested,Bappoint-
ments@vith@hedeaddnvestigatorLS),@alliative@areBpe-
cialistBwithBpreviousBtrainingBinEqualitativeFapproaches,?
werelbrganisedBinFuchPaBvayPastolRallowBuninterrupted?
sessionsthotlnterfering@vith@isual@are.AS@hen@xplained®
theBpurpose@®fheBtudy@norelreciselyd to explore your
experience of dyspnoea, your expectations and your
needs, met or unmet’)@ndBtarted®helnterviewsdn&hosel
whothad®onsented.?

Data collection

Face-to-faceRsemi-structuredBlinterviewsBwereRconducted®
betweenBeptember2019@ndiMay2020ihEheDarticipants'®

roomsPbyPLS.FLSEwasPalonelwithBtheRparticipantskinBtheir®
rooms,ZandEadopted? ®fbenevolenttheutrality.?
Interviews@wereBrecordedFandBtranscribedEverbatim.BThel
interview@uidelncludeddwoBensitising@uestions@xploring?
firstPtheRexperienceBoffdyspnoeal(‘How do you live your

breathing difficulties ?’)?andBthenEitstberceptiontbyRothersl
(‘Do you think that people around you realise what you

experience with your breathing?’).BFollow-upBquestions?
couldibe@skedEoBain@@eeper@inderstanding®fidihefopic?®

(e.g.@Tell me more about that',AWhat do you mean by this’).;l
Ofimportance,@hed@erminvisibility' Bvastotised@sBuchink
thefinformationZnoteorZduringBtheRinterviews.ENopilot-

testing@vastonducted,thofieldZhotes@veretakenfandEhol
repeatinterviews@veretheld.

Data analysis

Interpretative@®henomenological@nalysis@vas@onducted?
by@.S,AisingRypicalBtep-by-stepBpproach,2227.28zsHol-
lows:{1)@nitialglobal@eading®f@ihednterviewlranscripts;2
(2)dn-depth@eadingfnd@e-reading@ochievedullFamili-
arity@vith@heRontent;d3)dnitial@nnotations;{4)ddentifi-
cation@®flata-derived@®merging®hemes;5)Belection@®fll
themesHully@®ripartially@elevant@o®heBensitising@jues-
tions;d6)ddentification®fonvergences@ndilivergences.@
ThemesPappearingfinBmorefhanEE0%EofEthelinterviewsd
wereld considered® superordinatesl (thel corresponding?
informationBsBprovidedForEachhemeBn@results’).ZFor
eachtheme,FLSEbroducedEakpersonalanalysisEandEpur-
posely@electedyuotestillustrating@helinterpretationtofl
participants’@houghts.@nce@ll@nterviewsthadbeen@na-
lysed,Fpatternsacrossfinterviews@wverelinvestigated?and@
superordinate®hemes®reated®hatapturedheBhared?
experiencesfthe@articipants.fThroughout®helanalyti-
calhase,®hemes@vereliscussed@vith@wolthernvesti-
gatorsB(AG,BTS)BasRalformBof@triangulation.2’BAllEthed
resulting@interpretationsPandtheftablePofBuperordinatel
themesBsupportedtby@erbatimBextractsEFromBeachFpar-
ticipantBwerelthenEindependentlyBreviewedEbyEanotherl
investigator®l (LB)& to enhancel thell credibility? of? thel
analysis.

Ethical issues

TheBtudy@vas@pprovediby@hefthicalBoard®fBorbonnel
UniversityB(Comité d’Ethique de la Recherche,Bdecision
#19-621).fThe@articipants@vere@nformedin@etail®fther
purposelofthelstudyf(namelyZgainingPknowledgePaboutl
theBburdenBoffidyspnoeallandFofEldyspnoealinvisibility).B
They@provided@vritten®onsent®oBarticipate.

Reporting

TheBreportBconformsBwithEthefconsolidatedBcriterialfork
reporting®ualitative@esearchCOREQ).3°
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Table 1. Baseline characteristics of the 11 interviewed
participants.

Table 2. Description of the 11 participants at the time of the
interview.

Gender six men /
number five women
Age (years) 71

median [interquartile range] [64.5-73]
Body mass index (kg.m-2) 21.8

median [interquartile range] [16.1-27.5]
Cumulative tobacco consumption (pack-year) 45

median [interquartile range] [40-65]
FEV1 (% pred) 30
median [interquartile range] [19.5-36.5]
FVC (% pred) 68
median [interquartile range] [64-93.5]
FEV1/FVC (%) 30
median [interquartile range] [27-42]
GOLD 1-2-3-4 stage 0/1*/4/6
GOLD A-B-C-D stage 0/3/1/8
Comorbidities
At least one 10
Obesity 2
Diabetes 1
Hypertension 6
Ischaemic heart disease 3
Cardiac insufficiency 1
Obstructive sleep apneas 1
Charlson comorbidity index 4 [3.5-5]
Baseline treatment
LABD alone 2
LABD + ICS 9
Supplemental oxygen (permanent) 5
Supplemental oxygen (intermittent) 3
Non-invasive ventilation (nocturnal) 3
History of exacerbations
Number during the past 2 years 4[2.5-5]
ICU admission in the past (y/n)) 8
Acute non-invasive ventilation in the past (y/n) ?
Intubation in the past (y/n) ?

FEV1: forced expiratory volume in 1 s; FVC: forced vital capacity; LABD:
long-acting bronchodilators (any class; single or combined); ICS: inhaled
corticosteroids; ICU: intensive care unit.

*This GOLD stage 2 patient was mistakenly included (FEV1 of 55%
pred), but this patient met the GOLD D type definition (intense symp-
toms, high risk of exacerbation) with a clinical presentation congruent
with that of the group. It was therefore decided to keep the corre-
sponding data in the study.

Results

Participants

Fifteen consecutive persons were approached, of whom
one declined to participate and one did not attend at the
scheduled interview time. Additionally, two interviews
were cancelled because of clinical deterioration. A total of
11 interviews was therefore conducted (six men, five
women; Table 1). The median interview duration was
48 min (interquartile range 34.5-51).

History of the exacerbation preceding
rehabilitation facility admission
Duration of hospitalisation prior to
rehabilitation facility admission (days)
median [interquartile range]
Non-invasive ventilation during this 7
hospitalisation (y/n)
ICU stay during this hospitalisation (y/n) 5
If yes: with non-invasive ventilation (y/n) 5
If yes: with intubation (y/n) 1
Status at the time of interview
Delay between interview and rehabilitation
facility admission (days)
median [interquartile range]
Treatment
LABD alone
LABD + ICS
Supplemental oxygen (permanent)
Supplemental oxygen (intermittent)
Non-invasive ventilation (nocturnal)
Non-invasive ventilation
(nocturnal + exercise)
6 minutes walking distance (m) 165

[116-215]
43 [36.75-43.5]

14 [8-21]

11 [9-24]

O N NN

VQ11 quality of life questionnaire *

*the VQ11 is an 11-item health-related quality of life questionnaire
specific to chronic obstructive pulmonary disease,*® scored from 11 (no
impact of COPD on quality of life) to 55 (worst impact). A VQ11 score
=22 indicates significantly altered COPD-related alteration in quality
of live.

Phenomenological results

We divided our findings into two broad domains: The
experience of: A. Living with COPD-related dyspnoea; and
of B. Dyspnoea Invisibility. Each domain included themes
that logically fit together.

Living with COPD-related dyspnea. The experience of
living with COPD-related dyspnoea was organised around
four themes, three of them being superordinates
(Figure 1): (A1) Envisioning one’s death by suffocation;
(A2) Losing autonomy and hope; (A3) Coping strategies;
(A4) Being exhausted by a long-lasting burden.

Envisioning one’s death by suffocation was an experi-
ence shared by most participants (10/11). As breathing is
a vital function and as breathlessness is frequent at the
end of life, participants faced the threat of a fully con-
scious and suffocating death, and thus experienced perva-
sive death anxiety. ‘It is as if you died many little deaths.
Every time you suffocate, you wonder if you are going to
die’ (participant #11). Participants expressed their sense
of isolation and contrasted their experience with the una-
wareness of most people, who are not constantly
reminded of their own mortality. ‘COPD patients do not
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Figure 1. Sankey®liagram@inking@heBtudy@articipantsi
(left)®oheddentified@hemesEright),Avith@ndication®fithel
number®f@espondentsfor@ach@hemefsuperordinate®hemesl
appearfintboldiypeface).fThemes@ 1&o\4kpertainEo®hel
lived@xperience@®f@lyspnoea.fThemes®B 1&oB5mertain@ol
thelnvisibilities®f@lyspnoea.BA@ynamic@ersion®f@heigurel
(htmlFormat)ds@rovided@n®helectronicBupplement@o®hel
manuscriptdSupplement@).

forget that they are going to die, they are reminded of it
50 times a day’.
Losing@utonomy@ndthope@vas@@oncerndor@nostiar-
ticipants@9ut®fiE 1)Avholisted@heRctivities,fhobbies@ndE
projectsfthat®hey@verefunable®oltontinue,ForfExample,?
walkingAnheBtreet,thurrying@oatchzibus,BEoing@hop-
ping,@riving@lone,@aking@herain,Blaying@vith@he@rand-
children,B swimming, climbing@ rocks,@ buying® a@ house,?
continuingftoBwork@britartingPahewRob.&You cannot do
anything [. . .] | would like to buy a house, this is impossi-
ble. With this disease, you can’t live your life anymore’
(participant@#8).BLimitationsBwerePmostlyRattributedeitor
dyspnoea,tbutl
oxygenBtherapy®(see@Breadenlletfal.3!).BThelparticipants
stressed@thellprogressive@componentBofAtheir@disability,?
describingBin@®ngoingBZnd®istressing®E@leterioration®ol
their@ives®verime.FAs time goes by, you get more disa-
bled, there is no secret about that. The more things go on,
the less you can do, and there is nothing you can do about
it. It never gets better, it worsens, it worsens until you stop
breathing. That’s COPDBparticipant#6).BAsEaBparticipant®
stated,Bthe only thing is to surrender to it @participant@6).
CopingBtrategiesBverefisediby@lIBarticipantsd11/11)el
toPadaptltotheirBituation.FourtoftthembBmanagedheir@
conditionthroughBself-teaching:@1 have enough knowl-
edge now to understand and manage my disease as well
as possible, to be aware as soon as something goes wrong.
I read, | informed myself, | read everything on the internet
to get exactly what COPD is"BparticipantB#7).EThreelbar-
ticipants@ engaged® inE acceptancel and@ resilience.Bl
‘Acceptance is fundamental, an acceptance that is not res-
ignation. We must not be delusional, we must be realistic
and we must try to do our best, to be resilient, to change
the poison into an elixir' @participant®5).Fourarticipants?
engaged@ncceptancend@esignation,BEyou have to take

it as it is. It’s destiny, you have to accept it’FRelativisingll
theirBituation@vasheRopingBtrategy@isediby®hreekar-
ticipants.@ saw a 38-year-old man with one leg cut off and
they were taking him away to cut off the second one. So
when | see that | say thank you, my God. We talk, we see,
we walk what we can, it’s already not that bad®partici-
pant@3).FivedarticipantsiskedForBupportdromibthers.B
‘I have the support of my wife and children and the car-
egivers here. Otherwise, one would put a bullet in one’s
head. They are there to boost us to recover, to stand’fpar-
ticipantl#3).ATwolparticipantsEcopedibyPisolatingBthem-
selves@romm®thers.@When there are a lot of people around

| get stressed, but when I’'m alone | can take my time, I'm
in my bubbleqparticipant@®4).

FiveBparticipantsBreportedEbeingfexhaustedbyBtheirk
long-lastingurden@ndEhe®ngoingBuffering@it’s unbear-
able in the long run like that all the time all the time all the
time. There’s no respite’®participant@#11).ETheselpartici-
pantstelt@eprived@f@ny@rospect®fmprovement@vhiled
nottbeing@ble®oRount®niEhedelief®fhat@@uick@eath®
wouldibring.Bl wish | had terrible cancer. It is too long. |
don’t know why. | drink too much, | smoke too much, | die
too slowlyAparticipant@10).

Dyspnea invisibility.BTheBinvisibility@ofEdyspnoealwas
experiencedfromithearlydpre-diagnostic)Bphaseffthel
diseasefand@nfhelfadvancedtagesivolved@ntoPaniexis-
tential@xperience.@MVerganised@®helnalysisEiroundivel
themes@FiguresBlEAnd®):@B1)thavingteenFooledbyRhel
invisibility®f@lyspnoea@s@@varningBign;{B2)@thers’dack®
offawareness;AB3)EnRinshareabledife@xperience;{B4)zR
suffering@hatcannotlbelimeasured;?B5)Ebthers’Elackof?
empathetic&oncern.

Almost@liparticipantsthadibeendoolediby@helnvisibil-
ity@®fheir@yspnoea@s@@varning®Bignd10/11).fThelnsidi-
ousthature®fECOPDAed®hem@olninimiselreathlessness
— ‘for a long time | didn’t take it seriously qparticipant@7)a
—@onsidering@tEBhormal@xperienceor®@obacco@Bmokers?
(rationalisation).Bl was a living with cigarettes, so | put the
shortness of breath down to smoking @ participant@10).2l
Most@participants@dmittedihavingbeenieluctant®oFacel
reality@denial).@When the doctor said ‘do the breath test’
Ididn’t go right away, | didn’t do the X-ray, nothing. Maybe
the unconscious desire not to know’Bl(participant@#4).R
However,Bsomelbarticipantstbelieved@hattheythadzhot
beenBufficientlydnformed@bout@heRisksiydheir@loctors?
ori@hatdmprecise@liagnosesthadded@hem@o@verlook@hel
problem.B'My GP told me | had chronic bronchitis but |
didn’t understand what chronic meant, | thought it would
pass, that it was repeated bronchitis'gparticipant@9).

Thelack®fawareness@fdthers@vas@@oncerndor@Enost
participantsA 8Butbfll 1).fTheytonsidered®hatheBgen-
eral®ubliclacked@nformationZboutOPD.EPeople don’t
know much about COPD. They make a big deal about
other diseases, but COPD is not talked about, | don’t know
whyBlparticipant@6).BFamilyBmembersEandiEfriendsBverel
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invisibility of dyspnea

as a symptom / warning

as an existential experience

to the patients themselves

to others (family and friends, caregivers, people in general)

* rationalizing by patients
« it’s normal, | smoke »

* denial

« it’s no so bad, it will be fine »

« rationalizing by family/friends
« it’s normal, he/she smokes »

* lack of professional awareness
« doctors don’t know COPD»

* lack of public awareness

« nobody knows or talk about COPD»

* unshareable experience

« you cannot feel what | feel»

* rift between experience and measure
« | don’t care about saturation, | can’t breathe »
* lack of professional availability

« there is no time to talk»

* lack of professional empathic concern
« it must come from the heart»

disease progression

o discretion and self-censoring
« we don’t want to talk about it in the family»
« there was no answer and | stopped asking »

Figure 2. Thelnvisibilities®f@lyspnoeaccordingohelnterpretative®henomenologicalBnalysis@f@ 1@nterviews.Erhethorizontalll
‘time’@rrow@theottom®fEhedigure@enoteshefotion®hatihednvisibility@®filyspnoea@s@Bymptom@ppeared@haracteristicl
ofthe@arly@pre-diagnostic)Bhase®fhellisease,Avhile®hednvisibility®@lyspnoea@s@n@Experience@ppeared®haracteristic® @

more@dvancedB3tages.

describedZasBhavingBbeendismissiveBofEdyspnoea.B'My
relatives saw that | was out of breath and said well, it’s
the cigarettesT(participant@#2).@Also,BphysiciansBwerel
described®asllacking@knowledgeR ‘My GP didn’t take
me seriously either, my GP didn’t know about COPDRpar-
ticipant@7).
For@evenkarticipants,@lyspnoea@vas®lescribedtastani
unshareable life experience.BTheyBstressedhattitBvould?
be@mpossibleForZthealthyperson®ofeel®hat®hey@vereld
lackingBairBand@that®heirfilinessEexperience@vastdistinct?
fromBsport-related@breathlessness.@The person close to
you knows that it is shortness of breath [like during sport]
but he doesn’t feel it from the inside’®(participant?#2).2l
Participants@nentioned@hat@®bservable@ues,Buch@s@xy-
genBsupplementationBorBspeechidifficultiesBresultedzi
moreBattention,Bandftompared@hemitoRthevisibilityEo
cancer.@People who have cancer lose weight, their hair,
they are in pain. We see how to support them. People who

have COPD we don’t see at all'Hparticipantfit11).Bharing?
theZsamelexperiencelledBparticipantsZtobuildEalkstrongl
connection,BbasedonBcommontknowledgeandraeeling?
offisolationEromBbthers.BWe, patients, understand each
other, we feel the illness. . . You cannot feel what we feel’
(participant@8).
ThelfactZthatZtheirBsufferingBcouldEnottbelmeasured?
contributed@olyspnoeal@nvisibility,FaccordingoBixzar-
ticipants.EThelBgaptbetweenCtheirBsubjectiveBexperiencell
andRany@measurablefphysiologicalthbnormality’,dedtbth-
ers@olnvalidate®heir@listress.@When I say | am not okay,
people don’t necessarily believe me! But if | can show that
I’'m at 83 of saturation, they think ‘OK, let’s increase the
oxygen’Aparticipant@#11).cCTheFact®hatBreassuringfxy-
genBsaturation’BwvaskhotlhecessarilyBrorrelatedBwithFres-
piratory@omfort@vas&tressedrasFaBmajorAssue.RDoctors
are always talking about saturation, but my saturation is
always good, but my problem is that | can’t breathe. It’s
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the breathing, not the saturation. | don’t give a damn
about saturation’@participanti6).

Others’BlackBofempathicfconcernBwastmentionedibyl
sevenarticipants.@Mhefack®ffiime,@ttention@ndinhvolve-
ment®Df@octorsivas@t@heforefront@f@participants’@om-
plaints.BTheyEfeltBthatfcaregiversBavoidedRthelrelational®
component®f®heir@vorkBand@Enissed®he@ast@hen@ioc-
torsthad@nore@imeRoBpend@vith®heir@atients.Bl would
like to see more communication, to get to know the person
behind the professional. It’s a matter of openness, of
empathy. | don’t know what kind of training doctors have
nowadays when it comes to human relationships. It should
come from the heart. When | see my doctor, the relational
aspect is reduced to the minimum’®(participantB#5).27t
often makes me think of a factory here. We are in an
extremely technical world. The nurses, they’re nice, but
they don’t care. There is some humanity missing’Apartici-
pant@10).

Thelnvisibility@®f@lyspnoeaausediarticipants@oBelf-
censor@oheirdamilies@vith@notivations@s@shielding@th-
ersBfromBnegativefthings’@or@'not@botheringBlanymore’.
‘When we meet as a family it’s to talk about things that
are important to us, to relax and try to smile’Bparticipant®
#1).WWhen@sked@o@iscuss@he@rospect®f@eath,@aregiv-
ersBprovided@evasivePand@Binappropriatefanswers,Beadingl
participants®toBtopEasking@uestions.FEvery time | asked
about the prognosis, | was told it wasn’t like cancer
because we don’t know. So, there was no answer and |
stopped asking because | know my question won’t be
properly addressed@participant@1).

Discussion
Main findings

ThisBtudy@onfirmedhat®@yspnoea@nvisibility@sEn@nte-
gral@part®fhedived@xperience®fGbeople@vithBersistentd
dyspnoeafandBthatitBworsensttheirfburden.BThelstudy?
showed®hat@yspnoealhvisibilityd@sEnultifaceted,@epend-
ingBonBdiseaselseverity,FevolutionfandPthefparticipants’'®
interactions@withBothers.BEParticipantsBwerelparticularly®
frustratedEwith@EdoctorsEwholwereldescribedZasinsuffi-
ciently® knowledgeable® about? COPD,E dismissivel offl
dyspnoealBandBackingfelationalBkillsempathy,EEommu-
nication).@BreathlessnessEbeingfanBunshareableRexperi-
encelwasEalmajordriverBofEdyspnoeallinvisibility.ZOur
resultsBlwerelRlconsistent@withBthelliterature@describing®
advancedRCOPDRasEchronicBldeteriorative,life-shrinking?
experience,Bphysically,®sychologically,EandZocially.1231-34
ThelBdeath anxiety@reportedRbythelparticipantsi fear to
die, try to live, and wait for the end’,Barticipant®@#1)@ch-
oedipreviousBtudies.'?3135FThefbsession@vithBbreathing?
identifiedtbyP/anXeMVeideletil. 2BvasividlyBexpressedn
by®uriarticipants,@vhoelt@eprived®ffreedombyiheir®
persistentlyspnoea.fTheRlespairfofEanagonizingly long
and slow deterioration process®(participantZ#10)Bwas

combined@vith@&rustratingdack®flinformation@egarding®
the@ourse®f@he@isease@ndEhe@orrespondinglhreats.3®
AllRparticipantstdescribedaBrariety@ofroping strategies,?
somefEheselnvolving@heBupportfdthers.@Mhisdinding?
contradicts@previousfdatallsuggestingfthatRpeopleBwith®
advancedPCOPDErarelyRaskEforhelp,Feitherfoecauseltheyr®
accept@heirdimitationsribecauseheythavethothopeFork
possibleFimprovement.3’BTheRfact@thatBourBparticipants?
werelteceivingfactiveXarefforBakparticularly@evere@OPDE
(9 utBDE 1@ ependent@®nixygen)@night@xplain@his@lis-
crepancy.Doctors’BavoidancelofFprognosisfisBconsistent?
with@lata@®n@Enedical@ommunication@egarding@hronicr
fatal@linesses.38:3°

What this study adds

TheBhotionBbfRdyspnoealinvisibilityBwasEfirstBputforwardrl
by@EGyselsEandEHigginson,RalreadyRInACOPD.EGyselsFand?
Higginson'®@ocussed®nihelhteractionsbetweenpatients?
andBhealthBervicestandEtoncludedithatthealthPrareser-
vicesftended®olfdiscreditfthelPexperienceloffpeoplefwithE
COPD,Aeading®o@nadequate@managementrajectories.3?
Habraken@t@l.3’@ounddhat@atientsBvith@nd-stageOPDE
minimised@heBeverity®f@heirBtatus@nd@onsidered@hat®
nolhelpBcould@belprovided.BSincelftheselRearlyBstudies,?
dyspnoeal@nvisibilitythastbeen@iscussedfromBtheoreti-
calPpointBofEviewlthroughFalriticalEimedicalthumanities?
analysis,*BandFromBersonalEandihilosophicalEointsbfa
view.&241RLiteratureBsearcheskfindZalimited@amountfof?
clinicaldataRPonEthisftopick(e.g.BBreadenletal., 3 Rwith
focusniong-term@xygenherapy),Bvith@yspnoeadnvis-
ibilityBnotBbeingBspecificallyBaddressedRinBCOPDRand/or@
dyspnoeaRjualitativeBtudies.!21334354243@urBtudydhere-
forefrontributesolillZakknowlegelgaptabouttdyspnoeal
invisibility.@t@mphasises®hat@heredsthot@®nedutBeveral?
dyspnoealnvisibilities,Avhich@lepend@®nemporality,&lis-
easeBeverity@ndihemature®f@helnterlocutors.Blso,@hel
study@howsEamajor@river®fRlyspnoealnvisibility®okbel
thedifficultyBofEsharingEtheBdyspnoeicZexperiencelwith
others.BLastly,BparticipantsBwerelparticularly@frustrated?
with@loctors,Avholivere@erceived@siot@ddressingilysp-
noealfthoroughlyfandfhotEprovidingPenoughfinformation?
and@ttention.

Strengths and limitations

TheBsmallzhumberfbfEparticipantstcouldtbeRviewedras
limitation,BalthoughBimilarBampleBizesthavetbeenflsed?
inomparableBtudies.****@eRtudied@erythomogene-
ousBroupdfeopledladvancedOPD,IOLDBtagesB—4)dnk
aleryBpecifickontextfearly@ost-exacerbation@ehabilita-
tion).BThisElimitsEthelfgeneralisabilityFofEthelresultsEbut®
compensates@orthefpopulationBize.ManymbfEheAdenti-
fied@hemesPhualifiedRasBsuperordinatesfsuggestingfthat?
inductive®hematicBaturation@nightthaveibeenieached.*
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Ofl note,B interpretative® phenomenological@ analysis?
involves@eaving®articipants®oescribe@®heir@xperiencel
butlsodnterpret@ersonalthistories@vith@®ersonal@ords,?
feelingsBand@codes.??AThus,BresearchersBcanlgrasplth
complexityBofEtheFphenomenonfexploredEdespiteBsmallzl
populationBizes.*”

Further implications

OurBstudyBshedsEhewElightPonEdyspnoeakinvisibility.FOurll
analysisBuggestsihat@hereishot®nebutBeveral@ypesd
dyspnoealinvisibility,FdependingBonftheRaspectBofRdysp-
noealtonsidered®symptomRsxperience),Bontime,Bandz
onf thell peoplell closel tol thell participant® (Figurel 2
Interestingly,EdyspnoeaBinvisibilityBwasFperceivedEbyhel
participants@s@Bignificant@ontribution®oR®heir@istress.?
OneltanBonly@magineftheFdditional@imitationsEanduf-
fering@ausediby®he@®mnipresencel@lyspnoea@nvisibil-
ity@n@eople@vithBevereRhronic@espiratory@iseases,@nd@
theRunshareabilityBofEtheldyspnoealexperienceBwaskank
important@river®fitsAnvisibility.@Durarticipants@mpha-
sisedPthatBtheirBexperiencefseparatedfthemiEfromEother
individuals,Bvho@Bvere@inable®olRinderstand®heir@xperi-
ence.Before®he@rruption®f@lyspnoea@n@heir@ives,®ar-
ticipantsthadthotPexperiencediteathPanxietyFthat@BvouldE
becomeBonstant@resence@Bvhendiving@vith@lyspnoe
ThisBituationded®@hemoalueheRifttbfthealthBandmb i
notfhavingoareBaboutbreathing® ‘breathing is a mira-
cle, when is troubled it can be hell’; ‘breathing is life,
breathlessness announces death’).fThese#indingsfcholak
recentBurvey®fthealthy@eople@egardingiheirreathing®
discomfort@vhenusing@OVID-19@rotectiveface@nasks.!®
In@hisBtudy,Bbeople@xperiencing@vhat@an@bjectivelydbel
definedEasFalveryllightBconstraintZprovidedEsurprisingly®
highRlyspnoealatingsdmedianEBFEnEAEL-10BGhumericall
rating@scalelinterrogating@theBworstEdyspnoealthatlyo
canBimagine’)BandBreported@changesinftheir@opinions?
aboutbtbreathingfand@espiratory@iseases. 8T hisBuggests?
an@nability®o@nvisage@vhat@the@vorst Enightie,Andine?
withBthehon-universalthatureloffdyspnoealasahumant
experience.

Conclusions

Deconstructinglyspnoealinvisibility@intolrelatedbutitis-

tinct@phenomenalhasRimplicationsBforiclinical@practice,®
educationBand@research.FOurBtudyBuggeststhatftorrec-

tiveBmeasuresBoffdyspnoeakinvisibilityZarefpossibleFand
coulddead®o@mprovementsniatient@areBnd@uality®f@
life.EBForBexample,RitRliskvitalEthatZtheBwiderBrespiratoryR
health@ommunityBtresshat,Bvhether@Bmokerrihot, @t
isBineverZnormal@to@belbotheredRbyRone’sBbreathing.k
Regardingftheltrainingtbfthealthcarelprofessionals,Blysp-
noealfshouldEbeldescribedFasZanexistential@experience
leadingld to@ thel development® and® evaluationR ofZ aR

curriculumincreasingfnowledge@bout@he@xperience®f?
peopleBwithBdyspnoea.BSuchBtraining@should@provide
guidelinestforhelassessmenttbfdyspnoealandRincorpo-
ratefthelexperientialBdiscovery breathingfdiscomfort,
forFexampleFhroughftheluselbfFtoolsBsuchRashelstrawl
breathing® challenge.?B Expert-patient® teaching® —& an@
approachthatthaskprovenieffectiveBinBbtherfontexts*® —
could@improvelphysicians’BempathyZand@relational@skills.
Specificesearch@houldtheniassesstheffectivenesstb
theseducationalBapproaches@nBEmakinglyspnoealmorel
visibleBandBimproving@helcareRprovidedolpeopleBwithi
persistent@yspnoea.*®
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« Lexico-IPA »

Une étude ancillaire a également été conduite dans le cadre d'une collaboration avec I'Institut
d’Analyse du Changement dans I'Histoire et les Sociétés Contemporaines (IACCHOS) de
I’'Université Catholique de Louvain.

Cette étude s’appuie sur une analyse lexicométrique du corpus constitué par les onze
entretiens de I’étude précédemment présentée.

La lexicométrie est une approche quantitative qui utilise des méthodes linguistiques assistées
par ordinateur et des algorithmes spécialisés (notamment |'analyse des correspondances, la
classification hiérarchique descendante et d'autres méthodes) pour analyser de maniere
exhaustive le contenu d'un corpus donné. Elle permet de réorganiser celui-ci en séquences
textuelles pour explorer les différentes structures lexico-sémantiques (166).

Cette approche, qui se base sur l'idée que les récurrences sont trés pertinentes pour identifier
des notions cohérentes dans les discours des individus, s’inscrit en complémentarité avec
I’'analyse qualitative menée indépendamment.

Les approches mixtes (qualitatives et quantitatives) sont d’ailleurs de plus en plus utilisées,
I'idée étant que chacune d’elle compléte les potentielles limites de I'autre (167).

L’analyse repose sur plusieurs étapes dont la suppression des interventions de I'investigateur
du corpus puis la lemmatisation du corpus restant.

La lemmatisation consiste en la réduction de différentes formes d’un mot en une seule unité
de sens, par exemple « parle », « parlé » seront réunis sous I'entité « parler ».

Ces lemmes seront ensuite croisés entre eux et entre individus, grace a un logiciel (IRaMuTeQ),
pour aboutir a une classification hiérarchique descendante composée de différentes classes
sémantiques.

Enfin, I'utilisation d’un algorithme de détection de communautés permet de générer un
réseau de communautés sémantiques basées sur leurs co-occurrences.

Dans cette étude, I'analyse sémantique a identifié quatre classes.

Elles concernent les besoins liés a I'expérience de la maladie (Class#1 : Experience and need
for understanding), les limites imposées par la maladie (Class#2 : Limitations), la facon de
« gérer » avec la maladie (Class#3 : Management) et le lien avec le milieu hospitalier (Class#4 :
Hospitalisation).
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L’analyse des correspondances a mis en évidence six communautés, représentées ci-dessous :
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La premiere (« médecin », « voir », « penser », « probléme ») fait clairement référence a la
guestion de l'invisibilité de la dyspnée.

La deuxiéme est articulée autour du mot « chose » et semble évoquer ce qu’est leur maladie.
Ce quelque « chose » est associée a « arriver », comme l'irruption de la maladie dans leur vie,
a « respirer » « comprendre, « vivre » et « mourir ».

La troisieme communauté est orientée vers l'action. « Prendre » le temps, « Prendre »
conscience, « Prendre » des antibiotiques...

La quatrieme communauté est celle du lien avec « I’hdpital », notamment par le biais de la
« maladie », nommeée ici en termes médicaux. Ce terme de « BPCO », associé a « connaitre »,
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« expliquer » et « rapport » évoque la question de la communication entre le monde des

soignants et celui des patients.

La cinquieme communauté est celle du « sentir ». Elle semble faire référence au vécu intime

de la maladie, le « ressentir » et « I'essoufflement ». Y sont associés la « vie » et la « mort ».

Enfin, et comme le montre schématiquement la figure suivante, les résultats de cette analyse

se sont avérés corroborer ceux de I'analyse phénoménologique.

Category #1
Living with COPD-

related dyspnea

Category #2
Dyspnea invisibilities

Interpretative phenomenological
analysis —
Themes

Theme #1
Envisioning one's death by
suffocation

Theme #2

Losing autonomy and hope

Theme #3

Coping strategies

Theme #4

Being exhausted by a long-lasting
burden

Theme #5

Having been fooled by the insidious
nature of dyspnea as a warning sign

Theme #6
Others' lack of awareness

Theme #7

An unshareable life experience
Theme #8

A suffering that cannot be
objectively measured

Theme #9

Others' lack of empathetic concern

Quantitaive
lexicometric
analysis —
Semantic classes *
(hierarchical
descending
classification)
Class#1
Experience and need
for understanding
Class#4
Hospitalisation

Class#2
Limitations
Class#3
Management

Class#1 **
Experience and need
for understanding

Quantitaive
lexicometric

analysis —

Semantic communities
(similarity analysis)

Community#3
Thing
Community#5
Hospitalisation
Community#6
Feel

Community#2
Take
Community#3
Thing

Community#4
Disease
Community#1
Seeing
Community#1
Seeing
Community#4
Disease
Community#6
Feel
Community#4
Disease

Community#1
Seeing
Community#4
Disease

Ce travail fait I'objet un projet de publication dont I'article correspondant, intitulé « Dyspnea

invisibility in advanced chronic obstructive pulmonary disease : a quantitative linguistic
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analysis of patients' discourses », est en cours de finalisation (la version de cet article en I'état
au 15 octobre 2022 est fournie en Annexe 1).
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Approche expérientielle

« A window into the overlooked experience of chronic dyspnoea? »

Nous avons vu a quel point la dyspnée était invisible, et développé l'idée que I'un des
déterminants de cette invisibilité était son caractere non universel. L'expérience des patients
reste opaque pour l'autre (le proche ou le soignant) et pour les autres (la société, les
institutions, le grand public), faute du référentiel sensoriel et émotionnel adéquat.

La généralisation du port du masque facial, dans le contexte de pandémie de COVID-19 que
nous avons connu, nous a donné I'occasion de formuler une hypothese sur une approche, dite
"expérientielle", permettant de lever, au moins partiellement, l'invisibilité de la dyspnée.

Une des principales plaintes rapportées en lien avec le port du masque est celle d’'un inconfort,
d’une géne ou de difficultés a respirer. En effet, le port du masque facial augmente Iégérement
la résistance des voies aériennes et peut étre une source de réinspiration de dioxyde de
carbone, deux facteurs pouvant provoquer une dyspnée. |l abolit également les variations
thermiques liées a la respiration au niveau du nez et de la bouche, variations sources d'une
stimulation trigéminale dont nous avons vu le role dans le mécanisme de sensation de
dyspnée (le port du masque donne I'impression au cerveau d'une absence de circulation d'air).

La dyspnée liée au port du masque de protection n’est ni intense, ni pathologique, ni
incontrolable puisqu'il suffit de retirer son masque pour en étre soulagé. Ce soulagement est
d’ailleurs bien plus qu’un simple retour a la normale, il est associé a une composante
émotionnelle importante, celle du plaisir de « libérer » sa respiration (en témoigne le mot
valise « airgasme 1°» réapparu durant cette pandémie).

En effet, le soulagement de la dyspnée n’est pas seulement I'inactivation des zones cérébrales
impliquées dans la composante sensorielle et/ou émotionnelle de la dyspnée. C’est aussi
I'activation de structures cérébrales appartenant au systéme de récompense entrainant la
participation des voies dopaminergiques (168). On sait par ailleurs que les opioides stimulent
I’activité des neurones dopaminergiques, ce qui est possiblement un des mécanismes sous-
tendant leur efficacité (169).

Quoiqu’il en soit, la perception consciente et désagréable de la respiration, provoquée par le
port du masque facial comme moyen de protection contre le virus peut étre envisagée comme
une expérience de masse de dyspnée. Cette expérience, jusque-la inconnue pour une partie
de la population générale, peut aussi étre vue comme ayant le potentiel de sensibiliser au
vécu des patients souffrant de dyspnée et étre ainsi un des leviers de correction de I'invisibilité
de la dyspnée.

10 https://www.lalanguefrancaise.com/dictionnaire/definition/airgasme
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Nous avons ainsi formulé deux hypothéses. La premiére est que le port du masque provoque
une dyspnée chez les personnes qui le porte pour se protéger du virus. La seconde,
conditionnée a la premiére, est que cette forme de découverte de I'expérience de dyspnée
pour une partie de la population générale est une occasion de lever 'invisibilité de la dyspnée.

Ces deux hypothéses ainsi formulées ont fait I'objet d’'une publication dans le Lancet

Respiratory Medicine en janvier 2021 1L,

11 Similowski T, Moricot C, Nion N, Decavele M, Lavault S, Guerder A, Morélot-Panzini C, Serresse L. Facemasks
as a COVID-19 barrier: a window into the overlooked experience of chronic dyspnoea? Lancet Respir Med. 2021
Jan;9(1):12-13.
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Facemasks as a COVID-19 barrier: a window into the
overlooked experience of chronic dyspnoea?

The COVID-19 pandemic has resulted in the widespread
use of facemasks globally. Facemasks contribute to the
protection against contamination of the people wearing
them and those in close proximity, and they also protect
against the fear of contamination. Wearing facemasks is,
however, associated with a series of material constraints:
you have to think about the mask, to have it with you,
to pay for it, to change it, or to wash it frequently.
Facemasks are also associated with marked sociological
inconveniences, obstructing verbal communication (eg,
muffled voice, invisible lip movements) and hindering
non-verbal communication by making facial expressions
hard to read. Facemasks can also be uncomfortable to
wear. Primarily, being slightly resistive to airflow and a
possible source of carbon dioxide rebreathing, they change
our relationship with our own breathing. We suddenly
become consciously aware of our respirations, and many
of us find this unsettling. What if there was a sociological
upside to this particular consequence of wearing protective
masks? What if this could make us more attentive to the
predicament of patients with chronic breathing problems?

Ordinarily, the continual neural bombardment from
respiratory-related afferents that our brain receives is fully
gated out, and, once passed the trial of our very first breath,
breathing comes naturally and we are not consciously
aware of it, even when it is disturbed by mild exercise or
speech.

But disease-related alterations of the respiratory system
arising from lung, heart, or neuromuscular abnormalities
can put an end to this so-called respiratory felicity. These
alterations can result in breathing becoming faster,
shallower, laboured, noisy, or associated with the abnormal
use of certain muscles. Most importantly, they can result
in dyspnoea, namely breathing becoming a conscious act
(sensory dimension) and an emotionally disturbing one
(affective dimension). This multidimensional negative
respiratory experience, of which the felt intensity can
be disconnected from the extent of the underlying
respiratory abnormalities, is a symptom—an alarm
signal. But beyond that, it is a life-altering existential
experience, with psychological, behavioural, and social
consequences. This is especially true when dyspnoea
cannot be improved by treatments to correct its causative
pathophysiological abnormalities, a situation termed
chronic breathlessness or persistent dyspnoea. In such
cases, the ever-present awareness of breathing becomes
a permanent threat, a permanent reminder of impending
mortality. The impact of dyspnoea on the lives of those
affected is further aggravated by the invisibility that
unfortunately characterises the experience. Even though

observing acute dyspnoea in others is associated with
negative feelings, dyspnoea is not only under-diagnosed
and associated with delayed diagnosis but also under-
evaluated, under-addressed, and often associated with
an apparent lack of empathy from others. This invisibility
impedes access to appropriate care and raises a human
rights issue. It is explained, in part, by the disconnection
of the dyspnoeic experience lived by the patients from
the respiratory measurements performed by physicians.
Also, the experience of dyspnoea, with the inherent sense
of powerlessness that accompanies it, is not one that
is universal, in contrast with pain and other common
discomforts that everybody has experienced and can
easily empathise with. Not having lived with dyspnoea
presumably limits the ability of others to sympathise
and empathise with patients, which probably goes some
way to explain avoidance behaviours that are sometimes
observed in persons confronted with dyspnoeic patients,
and sometimes even in caregivers.

Patients are well aware of the invisibility of dyspnoea,
and remarks such as, “They should have doctors experience
these symptoms, especially dyspnoea, so they understand
what patients are going through” are not uncommon. Yet,
the experiential learning theory suggests that personally
experiencing dyspnoea could be useful in changing one’s
perception of it. This has not been formally studied, but is
supported by anecdotal evidence. Similarly, Robert Lansing
and colleagues report the post-hoc verbatim of a healthy
person submitted to an air hunger inducing experiment:
“If | felt | had to live my life feeling like that, I would jump
out of the window”. Submitted for the first time to a
similar type of experiment, one of us (AG), a respiratory
intensivist, exclaimed that he would “never again tell an
agitated [dyspnoeic] mechanically ventilated patient to
calm down”.

So, wearing a facemask to fight the circulation of severe
acute respiratory syndrome coronavirus 2 (SARS-CoV-2)
makes breathing a conscious experience that can be
unsettling or oppressive. This dyspnoea is mild at rest and is
in no way comparable to patients’ experiences. However, it
can become sufficiently disturbing—when climbing stairs,
when talking while walking, when in confined or crowded
spaces, or in reaction to heightened emotional states—for
people to seek respiratory relief by removing their masks,
at the price of trangressing hygiene recommendations. This
amounts to regaining control, an option not available to
dyspnoeic patients, and illustrates the truly dyspnogenic
effect of face masks.

We submit that the respiratory discomfort induced
by facemasks could be considered as a form of mass
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experiential learning liable to bring a great many people to
discover the overlooked existential experience of dyspnoeic
patients. We believe that this offers a unique opportunity
to raise public awareness of what it means to be constantly
aware of, and bothered by, one’s own breathing. This
phenomenon could be leveraged by foundations and
charities that promote lung health or by teams engaged
in the field of disability studies as a communication tool
about the dyspnoeic experience that is lived by patients
afflicted by chronic respiratory diseases, to, in the end,
achieve better levels of comprehension and empathy.
Meanwhile, let us have a thought for these patients when
breathing through a facemask bothers us.
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Nous avons ensuite testé ces deux hypothéses en réalisant une enquéte avec I'Institut Francais
d’Opinion Publique (IFOP) aupres d’un échantillon démographiquement représentatif de la
population générale.

Plus de 1000 personnes ont ainsi répondu a un questionnaire en ligne élaboré par un groupe
multidisciplinaire de chercheurs issus de la médecine respiratoire, des soins intensifs, des
soins palliatifs, de la psychologie, des soins infirmiers et de la sociologie.

L’échantillon était composé de 1012 personnes dont 15% ont déclaré étre suivis pour une
pathologie respiratoire. Parmi les 860 autres répondants (85% de I'échantillon), 14%
déclaraient avoir un proche suivi pour une pathologie respiratoire.

Ces résultats positionnent d’emblée la dyspnée comme un probléme de santé publique
majeur puisque dans cet échantillon représentatif de la population francaise, prés de 27% des
répondants sont concernés, a titre personnel ou par le biais d’un proche.

En ce qui concerne notre premiere hypothese, celle-ci est confirmée par les résultats suivants.
Plus de 37% des répondeurs considérés comme « en bonne santé », c’est-a-dire sans
pathologie respiratoire, rapportent une dyspnée induite par le port du masque facial au repos.
Lors d’un effort considéré comme modéré, ce pourcentage s’éléve quasiment a 60% (59,9%).

Comme on pouvait s’y attendre, au repos comme a l|'effort, cette proportion est plus
importante chez les répondeurs suivis pour une pathologie respiratoire (79,3%).

De maniére plus surprenante, on constate qu’il n’y a pas de différence entre le sous-groupe
de répondeurs considérés comme « en bonne santé » mais avec un proche suivi pour une
pathologie respiratoire et le groupe de répondeurs suivis pour une pathologie respiratoire.

Notre seconde hypothése est également confirmée puisque parmi les répondeurs « en bonne
santé », pres de 47% d’entre eux affirment avoir plus conscience de I'importance de la santé
respiratoire depuis la généralisation du port du masque facial. Ce changement est
significativement associé au fait de se sentir dyspnéique au repos avec le masque mais
également au fait d’étre une femme.

Cela confirme le role que peut jouer I'expérience de la dyspnée dans la correction de
I'invisibilité de celle-ci, notamment par le biais d'un renforcement de la sollicitude
empathique. Bien que cela soit en partie liée a une construction socioculturelle des réles et
des attentes liés au genre, la sollicitude empathique reste une caractéristique « féminine »
sans étre pour autant une qualité exclusive des femmes (170,171).
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L'expérience personnelle de dyspnée permet de mieux reconnaitre celle de l'autre. Il y a
quelque chose du vécu des patients dyspnéique qui peut enfin résonner chez celui qui
observe, un quelque chose de plus familier et donc de moins effrayant. La tentation de fermer
les yeux et de s’éloigner se fait moins forte.

L'expérience de dyspnée, véritable apprentissage incarné, désamorce le cercle vicieux de
I'invisibilité de la dyspnée et a, de ce fait, un fort potentiel « pédagogique ».

Cette étude a été publiée dans I’European Respiratory Journal en mars 2022 12,

12 Serresse L, Simon-Tillaux N, Decavele M, Gay F, Nion N, Lavault S, Guerder A, Chéatelet A, Dabi F, Demoule A,
Morélot-Panzini C, Moricot C, Similowski T. Lifting dyspnoea invisibility: COVID-19 face masks, the experience of
breathing discomfort, and improved lung health perception - a French nationwide survey. Eur Respir J. 2022
Mar 31;59(3):2101459.
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'.) Wearing COVID-19 face masks has resulted in the discovery of dyspnoea by the general public and
Cheok heightened concern for respiratory health. This provides the respiratory community with a major
Updates communication opportunity. https://bit.ly/3yKPnGD
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Abstract

Copyright ©The authors 2022. Question addressed In contrast with pain, dyspnoea is not visible to the general public, who lack the

7o T o g e corresponding experiential baggage. We tested the hypothesis that the generalised use of face masks to

gz:::z:z:zg;?;szmg fight severe acute respiratory syndrome coronavirus 2 dissemination could change this and sensitise people
to respiratory health.

Received: 23 May 2021 Methods General population polling (1012-person panel demographically representative of the adult

Accepted: 3 Aug 2021 French population, quota sampling method; 517 (51%) female). 860 (85%) answered “no” to “treated for a
chronic respiratory disease” (“respiratory healthy”), and 152 answered “yes” (“respiratory disease”). 14%
of respiratory healthy respondents reported having a close family member treated for a chronic respiratory
disease (RH-family"). Respondents described mask-related attitudes, beliefs, inconveniencies, dyspnoea
and changes in their respiratory health vision.
Results Compliance with masks was high (94.7%). Dyspnoea ranked first among mask inconveniencies
(respiratory disease 79.3%, respiratory healthy 67.3%; p=0.013). “Air hunger” was the main sensory
dyspnoea descriptor. Mask-related dyspnoea was independently associated with belonging to RH-family™
(OR 1.85, 95% CI 1.16-2.98) and removing masks to improve breathing (OR 5.21, 95% CI 3.73-7.28). It
was negatively associated with considering masks effective to protect others (OR 0.42, 95% CI 0.25-0.75).
Half the respondents were more concerned with their respiratory health since wearing masks; 41% reported
better understanding patients’ experiences.
Answer to the question Wearing protective face masks leads to the mass discovery of breathing
discomfort. It raises public awareness of what respiratory diseases involve and sensitivity to the importance
of breathing. These data should be used as the fulcrum of respiratory health oriented communication
actions.

https://doi.org/10.1183/13993003.01459-2021 Eur Respir J 2022; 59: 2101459
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Introduction

Dyspnoea, or breathing discomfort [1], is the ubiquitous symptom of respiratory, cardiac and
neuromuscular diseases, and of obesity and deconditioning. For those afflicted, dyspnoea is a life-reducing
experience associated with fear and handicap. Yet, in contrast with pain, dyspnoea is not very visible to
the general public. Patients with chronic respiratory diseases often report an insufficient understanding of
their suffering by others, including caregivers [2], which adds to their burden. This “invisibility” of
dyspnoea [3] impedes access to appropriate care [4] and raises human rights issues [5]. It originates, in
part, from dyspnoea not being a universal human experience, while pain undoubtedly is. Healthy
individuals are likely to have experienced “healthy breathlessness” due to physical exercise, but have no
experiential way of understanding the combination of troubled breathing, fear and powerlessness that
characterises the daily life of dyspnoeic patients.

As the coronavirus disease 2019 (COVID-19) pandemic continues to surge, barrier measures remain the
primary means of limiting viral circulation until mass immunisation is achieved [6]. Face masks are
recommended [7] and have been increasingly adopted [8]. They have practical drawbacks [9, 10], which
can be an obstacle to their correct use [11]. Face masks slightly increase airway resistance and carbon
dioxide concentration in the breathing zone [12, 13]; this can suffice to make breathing conscious, and
possibly unpleasant if the sensory experience is associated with negative emotions. This defines
dyspnoea [1]. Although dyspnoea is often mentioned conversationally as a mask-related inconveniency, its
frequency, intensity, characteristics and risk factors have not been systematically studied. Their description
could help improve the use and acceptance of face masks, the protective importance of which cannot be
discussed. We hypothesised that mask-related dyspnoea would be a frequent occurrence and would depend
on activity levels and individual-related factors. Likewise, we hypothesised that the frequency and intensity
of mask-related dyspnoea would be higher in patients being treated for chronic respiratory diseases.

Furthermore, face mask-related dyspnoea is likely to be the first encounter with dyspnoea for most people.
It therefore has the potential to change the general public’s perception of what it means to experience
breathing difficulties [14]; that is, to improve dyspnoea visibility. Within this frame, we predicted that
face-mask-related dyspnoea would be described as very intense by healthy individuals, despite the masks
not representing a critical physical constraint. In addition, we predicted that patients with a chronic
respiratory disease as well as healthy individuals with a family member treated for a chronic respiratory
disease would experience more frequent and intense mask-related dyspnoea. Finally, we predicted that
healthy individuals reporting mask-related dyspnoea would also report increased concern about their
respiratory health and would report a better understanding of the experience lived by patients with chronic
respiratory disease [14]. Using a methodology that has previously helped understand some aspects of the
epidemiology and characteristics of dyspnoea in the general population [15-17], we tested the above
hypotheses by conducting a cross-sectional survey in a sample demographically representative of the
French adult population.

Methods

Survey conduct and respondents

The survey was conducted in France by the French Institute of Public Opinion (Institut Francais d’Opinion
Publique (IFOP)) between 3 and 6 November 2020 using the quota sampling method to ensure
demographic representativeness. Respondents aged >18 years were recruited in successive waves from a
web-based panel comprising 750000 persons, in such a way as to constitute a 1000-person sample
matching census data of the French population with respect to gender, age, socio-professional categories
and place of residence after stratification by region and type of agglomeration. Respondents completed the
questionnaire online (10-20 min). All questions had to be answered for participation to be registered.

Ethics

The study was conducted in accordance with the ethical guidelines of the European Society for Opinion
and Marketing Research, of which IFOP is a signatory. It was approved by the local ethics committee
(comité d’éthique de la recherche Sorbonne Université; #2020—092). Participants read and approved an
information notice before completing the questionnaire.

Questionnaire development

A multidisciplinary group of investigators (from respiratory medicine, intensive care, palliative care,
psychology, nursing and sociology) developed a first questionnaire. A focus group of eight laypersons,
males and females aged 25-88 years, gave feedback on this version, allowing adjustments in the choice of
questions and their wording. Two survey experts from IFOP monitored the process, provided input
throughout and approved the final version that was adapted to meet IFOP technical requirements.

https://doi.org/10.1183/13993003.01459-2021 2
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Questionnaire content
The questionnaire (“English translation of the survey questionnaire” in the supplementary material)
explored five domains, as follows.
»  Domain 1: demographic characteristics.
«  Domain 2: respiratory health (respondent or close family members treated or not for respiratory disease
or congestive heart failure; tobacco consumption; practice of a breathing-oriented activity).
«  Domain 3: attitudes towards wearing a face mask and perceived inconveniencies.
»  Domain 4: mask-related dyspnoea (“Does wearing a face mask cause you any breathing difficulties...”)
- at rest or during very light activities (e.g. walking at one’s own pace on the flat);
- during moderate effort (fast walking or walking uphill, climbing stairs, carrying a load, talking
when walking) or under emotional stress;
- during intense effort (sport).
Respondents who reported mask-related dyspnoea were asked to:
- rate it on a numerical rating scale (NRS) from 1, “negligible breathing difficulties”, to 10 “worst
breathing difficulties that you can imagine”;
- choose sensory descriptors among “air hunger/lack of air/smothering”, “excessive effort to breathe”,
“chest tightness”, “breathing heavily” and “need to concentrate on breathing”, and indicate the one
that best applied [18];
- choose emotional descriptors among “anger/irritation”, “frustration”, “anxiety”, “sadness/
depression” and “fear”, and indicate the one that best applied.
» Domain 5: impact of wearing a face mask on the perception of one’s own respiratory health and the
respiratory health of others.
Respondents were also asked to provide three words or expressions associated with the inconveniencies of
wearing a protective face mask.

Statistical analyses

Analyses were performed on unweighted data using R v4.0.3. Qualitative data were expressed as numbers
and percentages and compared using Fisher’s exact test. Quantitative variables were expressed as the
median and interquartile range (IQR). Because some of the variables’ distributions did not respect the
assumptions required to use parametric tests, the comparison between respondents reporting and not
reporting being treated for chronic respiratory disease and the comparison of respondents reporting and not
reporting having a relative treated for chronic respiratory disease were all performed using the Mann—
Whitney U-test, for the sake of consistency. p-values were corrected for multiple comparisons using the
Benjamini—Hochberg procedure, with a false discovery rate of 5% [19]. A p-value <0.05 (two-sided) was
set as the level of significance. In respondents not reporting being treated for respiratory diseases
(“respiratory healthy” group), multivariate logistic regressions were performed to test for risk factors of
mask-related dyspnoea (at rest, during exertion, or in either circumstance), intensity of mask-related
dyspnoea and change in attitudes regarding diseases. Odds ratios and their 95% confidence intervals were
computed. All covariates with a corrected p-value <0.2 were candidates for inclusion in the multivariate
models. In addition, we included sex, age, smoking status, having a family member treated for a
respiratory disease and the practice of breathing-oriented activities in the models regardless of the
univariate p-value, as these variables were considered relevant. All covariates included in the logistic
regressions respected the assumptions required for use of parametric procedures. Backward stepwise
procedures based on the likelihood-ratio test determined the variables included in the final models. All
variables adjusted on the other covariates with a p-value <0.05 were kept in the final model. To
corroborate the relevance of the variables selected to conduct the stepwise analysis, we performed a
penalised regression of the “Lasso” type (least absolute shrinkage and selection operator) [20]. This
approach can estimate the coefficients and select the covariates of the model at the same time (but it has
not yet been associated with a consensual approach to provide reliable confidence intervals and p-values
for the corresponding coefficients). The fitting is based on a term of penalisation (A) that eliminates
non-informative coefficients by shrinking them to zero [20]. We first fitted the Lasso regression model on
80% of the observations. On this sample, A was determined by 10-fold cross-validation to minimise the
mean squared error. Model accuracy of the Lasso regression, or the probability to predict accurately the
observed outcome, was then computed on the remaining 20% observations.

Textual analyses

The words or expressions chosen by each participant in answer to “when you think about difficulties
caused by wearing a face mask, which three words come to mind?” were first lemmatised and then merged
as individual verbatim to perform a correspondence factorial analysis on the matrix crossing individuals
and lemmas as active categories. Then, based on the factorial coordinates produced by this initial step, a
descending hierarchical classification was performed. Finally, the resulting classes were tested for statistical
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association with reporting or not face mask-related dyspnoea at rest (Chi-squared test) [21, 22]. The
textual analysis was conducted using the IRaMuTeQ 0.7 alpha 2 R-based software with a French
dictionary (Paul Sabatier, Laboratoire d’Etudes et de Recherches Appliquées en Sciences Sociales,
Université de Toulouse 3, Toulouse, France).

Results

Population

1012 respondents were included (517 (51.1%) female). Of these, 152 (15%) answered “yes” to “are you
treated for a chronic respiratory or for congestive heart failure?” (“respiratory disease” population) and 860
(85%) answered “no” (“respiratory healthy” population) (table 1, figure 1). Respiratory disease respondents
were more often men (60.5% versus 46.9%; p=0.012), were older (57.5 versus 49.0; p<0.001), more often
ex-smokers (44.7% versus 26.2%; p=0.006) and more often retired (53.9% versus 36.9%) (table 1).
Respiratory healthy respondents more often reported breathing-oriented activities (table 1; list of activities
in supplementary table S1). 120 (14%) respiratory healthy respondents reported having a close family
member treated for a chronic respiratory disease or congestive heart failure (RH-family” category). There
was no significant difference between RH-family” and RH-family~, except for breathing-oriented activities
(p=0.006) (supplementary table S2).

TABLE 1 Description of the global study population and of the “respiratory healthy” and “respiratory disease” subgroups

Whole population Respiratory healthy Respiratory disease  p-value®

group” group”

Participants 1012 860 (85) 152 (15)
Female 517 (51.1) 457 (53.1) 60 (39.5) 0.012
Age years 50.00 (34.00-65.00) 49.00 (33.00-62.00) 57.50 (44.00-71.00) <0.001
Socio-professional status 0.014

Farm workers 7(0.7) 5 (0.6) 2(13)

Artisans or shopkeepers 33 (3.3) 31 (3.6) 2(1.3)

Senior management 108 (10.7) 95 (11.0) 13 (8.6)

Middle management 158 (15.6) 141 (16.4) 17 (11.2)

Employees 173 (17.1) 157 (18.3) 16 (10.5)

Labourers 134 (13.2) 114 (13.3) 20 (13.2)

Retired or not in work 399 (39.4) 317 (36.9) 82 (53.9)
Education 0.877
Living area® 0.187
Tobacco consumption 0.006

Active 199 (19.7) 170 (19.8) 29 (19.1)

Past 293 (29.0) 225 (26.2) 68 (44.7)

Never 520 (51.4) 465 (54.1) 55 (36.2)
Treated for chronic respiratory disease or congestive heart

failure

Asthma 58 (5.7) 58 (38.2)

COPD 24 (2.4) 24 (15.8)

Heart failure 36 (3.6) 36 (23.7)

Other 57 (5.6) 57 (37.5)
Close family member treated for chronic respiratory disease or 0.330

congestive heart failure

Overall 135 (13.3) 120 (14.0) 15 (9.9)

Asthma 62 (45.9) 54 (45.0) 8 (53.3)

COPD 15 (11.1) 14 (11.7) 1(6.7)

Heart failure 35 (25.9) 30 (25.0) 5(33.3)

Other 40 (29.6) 4(26.7) 36 (30.0)
Breathing-oriented activity” 0.002

Often or from time to time 316 (31.2) 247 (28.7) 69 (45.4)

Rarely or never 696 (68.8) 613 (71.3) 83 (54.6)

Data are presented as n, n (%) or median (interquartile range), unless otherwise stated. Bold type represents statistical significance. *: answered
“no” to “treated for chronic respiratory disease or congestive heart failure; Y. answered “yes” to “treated for chronic respiratory disease or
congestive heart failure”: asthma n=38 (5.7% of the overall population), COPD n=25 (3.75% of the overall population), heart failure n=16 (2.4% of
the overall population), n=1 mentioned cystic fibrosis (0.15%); *: corrected for multiple comparisons (n=69); %: three categories: urban, Paris area;

urban, outside Paris area; rural; /: details are given in supplementary table S1.
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Whole population
n=1012

‘ Are you treated for a chronic respiratory disease ? ‘
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n=860 (85%) Nn=152 (15%)
“respiratory healthy” population “respiratory disease” population

Do you have a close relative treated for a chronic respiratory disease ?
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Nn=740 (86%) n=120 (14%)
RH-family~ population RH-family* population
F) ()

FIGURE 1 Distribution of the study subpopulations.

Attitudes and beliefs toward face masks

Face masks were reportedly used systematically or most often by 94.7% of respondents, similarly in the
respiratory healthy and respiratory disease populations (supplementary table S3). The perceived benefit—
inconvenience balance was largely favourable (87.2% either completely or somewhat agreed), without
differences between the respiratory healthy and respiratory disease groups. Respiratory healthy respondents
more often reported a favourable benefit-inconvenience balance for themselves (p=0.003) and others
(p=0.003). There was no significant difference between RH-family” and RH-family ™.

General inconveniencies

Among general inconveniencies (supplementary table S4), “breathing difficulties” and “glasses steaming
up” were most commonly ranked first (25.6% for both). Three classes were identified by textual analysis
(figure 2). Class 1 (61.6%) had a dominant “respiratory” connotation, class 2 (21.8%) a “bothering”
connotation and class 3 (16.6%) a “positive” connotation. Classes 1 and 2 were significantly associated
with reporting face mask-related dyspnoea at rest. Class 3 was significantly associated with reporting the
absence of face mask-related dyspnoea at rest.

Dyspnoea

Face mask-related dyspnoea was frequently reported, and more so by the respiratory disease population
than by the respiratory healthy population (79.3% versus 67.3%; p=0.013) and for each activity level (rest:
58.0% versus 37.8%, moderate: 75.3% versus 59.9%, intense: 72.3% versus 56.4%; p<0.05) (figure 3).
Furthermore, in the respiratory healthy population, face mask-related dyspnoea was more frequently
reported by RH-family" respondents than by RH-family~ respondents during moderate effort (71.7%
versus 58.0%; p=0.018) (figure 3). There was no difference in face mask-related dyspnoea between
RH-family" and respiratory disease (figure 3).

All circumstances considered, 75.4% of the respondents reported removing the mask to breathe more easily
at some point (respiratory healthy 73.9%, respiratory disease 83.3%; p=0.012) (supplementary table S3).

Median dyspnoea ratings were generally high with wide dispersion (table 2 and supplementary figure S1).
Strikingly, respiratory healthy respondents rated dyspnoea at a median 7.00 (IQR 2.00-10.00). Respiratory
disease respondents provided significantly higher ratings, but the differences were of limited magnitude.
There was no difference between RH-family” and RH-family ™.

Respondents reporting dyspnoea favoured “air hunger” among sensory descriptors (72.5%; best descriptor
in 59.3% of cases) (supplementary figure S2). Among emotional descriptors, “anger/irritation” was the
most frequently reported (46.5%; best descriptor 37.4%), followed by “frustration” (36.9%; best descriptor
26.7%) and “anxiety” (34.0%; best descriptor 26.0%) (supplementary figure S2). RH-family" respondents
chose “fear” more often than RH-family™ respondents (16.8 versus 7.6%; p=0.012) (supplementary figure S2).
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Class1
61.6%

fogging (glasses), choking,
heat, air, shortness of
breath, bothering,
breathing, breath, glasses,
miss, head, difficulty,
humidity, asthma, oxygen,
respiration, sweating,
microbe, suffocation,
suffocating, sensation,
CO,, irritation, respiratory,
mouth, pimple, cloth,
itching, allergy, anxiety,
thirst, lung, acne, smell,
discomfort,sweating,

physical, stale, blow your

Class 2

pARE

bothering,
stifling,
unbreathable,
tedious,
tiresome,
constraining,
annoying,
oppressive,
irritating,
suffocating,
tough, hot,
tiring, fed up,
anxiety-
provoking,
uncomfortable,
exhausting,
condensation,
disabling, long,
unbearable,

sticky, hygiene,

Class 3
16.6%

bearable, light,
protection,
necessary,
obligation,
useful, habit,
mandatory,
annoying,
temporary,
minimal,
health, get
used to, virus,
serious,
dangerous,
practice,
covid, real,
safety,
surmountable,
patience,

strongly, wear,

nose, throat, activity, distressing, calm, dirty,
fatigue, wet difficult complicated
Respiratory Bothering Positive

Association with reporting
face mask-induced dyspnoea
atrest:
p=0.0219

Association with reporting
face mask-induced
dyspnoea at rest:
p=0.0455

Association with
not reporting
face mask-induced
dyspnoea at rest:
p<0.0001

FIGURE 2 Textual analysis of the respondents’ answers to the question “when you think about difficulties
caused by wearing a face mask, which three words come to mind?”. Following lemmatisation of the verbatim
responses, correspondence factorial analysis and descendent hierarchical classification identified three
semantic classes. Class 1 had a dominant “respiratory” connotation, class 2 had a dominant “bothering”
connotation and class 3 had a “positive” connotation (words with a respiratory connotation appear in bold).
Class 1 and class 2 were significantly associated with reporting face mask-related dyspnoea at rest
(Chi-squared test), whereas class 3 was significantly associated with not reporting face mask-related dyspnoea

at rest (Chi-squared test).

In multivariate analysis, mask-related dyspnoea at rest or during moderate effort was independently
associated with having a close relative treated for chronic respiratory disease (OR 1.85, 95% CI 1.16-2.98)
and with removing face masks to improve breathing (OR 5.21, 95% CI 3.73-7.28) (figure 4). It was
negatively associated with considering face masks an effective protection for others (OR 0.42, 95% CI
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FIGURE 3 Frequency of mask-related dyspnoea. a) Comparison of respiratory healthy and respiratory disease populations (answer no or yes,
respectively, to “treated for chronic respiratory disease or congestive heart failure” question). b) Comparison of respiratory healthy (RH)-family” and
RH-family™ populations (answer no or yes, respectively, to “close relatives treated for chronic respiratory disease or congestive heart failure”
question). Note that during intense effort, 55.5% of the respondents reported never wearing a mask; among the 44.5% who wore a mask during
intense effort, 59.0% reported mask-related dyspnoea. Horizontal bars represent the mean value in the whole study sample. *: p<0.05; **: p<0.01;
***: p<0.001.

0.25-0.75) (figure 4). The only variable associated with the intensity of mask-related dyspnoea at rest was
“air hunger” (OR 2.82, 95% CI 1.74-4.53) (figure 4). For mask-related dyspnoea intensity during
moderate effort, independently associated variables were age <65 years (OR 1.62, 95% CI 1.02-2.56),
active smoking (OR 1.66, 95% CI 1.01-2.75), removing the mask to breathe more easily (OR 2.62, 95%

TABLE 2 Dyspnoea ratings according to circumstances and respondent categories (for a better apprehension of the differences, the corresponding

distributions are provided in supplementary figure S1)

Whole pi y healthy pil y disease p-value® Respiratory healthy ~ RH-family™ © RH-family* *  p-value®
population group” group” group
Subjects 1012 860 (85) 152 (15) 846" 726 (86) 120 (14)
Dyspnoea rating at rest  7.00 (2.00-10.00)  7.00 (2.00-10.00) 8.00 (2.00-10.00)  0.035  7.00 (2.00-10.00)  7.00 (2.00-10.00) 7.50 (3.00-10.00) 0.285
Dyspnoea rating during  7.00 (1.00-10.00) 7.00 (1.00-10.00) 8.00 (2.00-10.00) 0.020 7.00 (1.00-10.00)  7.00 (1.00-10.00) 7.50 (3.00-10.00) 0.111

moderate exertion
Dyspnoea rating during  8.00 (1.00-10.00) 8.00 (1.00-10.00) 8.00 (5.00-10.00) 0.481 8.00 (1.00-10.00)  8.00 (1.00-10.00) 9.00 (3.00-10.00) 0.054
sport**

Data are presented as n, n (%) or median (range), unless otherwise stated. Bold type represents statistical significance. : answered “no” to “treated
for chronic respiratory disease or congestive heart failure”; 9 answered “yes” to “treated for chronic respiratory disease or congestive heart failure”;
*: corrected for multiple comparisons (n=69); *: answered “no” to “close family members treated for chronic respiratory disease or congestive heart

failure”; f: answered “yes” to “close family members treated for chronic respiratory disease or congestive heart failure”; *: n=553 declared never

wearing a face mask during this type of activity; *": n=14 declared never wearing a mask.

https://doi.org/10.1183/13993003.01459-2021 7

76



EUROPEAN RESPIRATORY JOURNAL

a) Reporting mask-induced dyspnoea at rest or during moderate effort

Variables OR (95% Cl)

ORIGINAL RESEARCH ARTICLE | L. SERRESSE ET AL.

Relative being treated for respiratory disease

Yes 1.85(1.16-2.98) e
Facial mask as protection for others
Agree(completely or somewhat) 0.43 (0.25-0.75) — .
Removing face mask
Yes 5.21(3.73-7.28) ——
0.‘12 0.‘25 0.‘50 1.0 2‘.0 4‘.0 8‘.0
Lower risk Higher risk
b) Dyspnoea intensity at rest
Variables OR (95% Cl)
Best sensory descriptor
Air hunger 2.82(1.75-4.53) —
04‘12 0.‘25 O.‘SO 110 210 410 810
Lower intensity Higher intensity
c) Dyspnoea intensity during moderate effort
Variables OR (95% Cl)
Age
<65 years 1.62 (1.02-2.56) i
Smoking
Active 1.66 (1.01-2.75) e
Removing face mask
Yes 2.62(1.52-4.51) e
Best sensory descriptor
Air hunger 2.03(1.38-2.97) —
Best affective descriptor
Anxiety 1.59 (1-2.53) L
OA‘12 0.‘25 0.‘50 1.0 210 410 810

Lower intensity

Higher intensity

FIGURE 4 Variables independently associated with reporting a) mask-related dyspnoea at rest or during moderate effort, and dyspnoea intensity
b) at rest or c) during moderate effort, according to multivariate analysis. a) Relative being treated for respiratory disease p=0.008, facial mask as
protection for others p=0.002, removing face mask p<0.001; b) best sensory descriptor p<0.001; c) age p=0.041, smoking p=0.041, removing face
mask p<0.001, best sensory descriptor p<0.001, best affective descriptor p=0.044.

CI 1.52-4.51) and using air hunger (OR 2.03, 95% CI 1.38-2.97) and anxiety (OR 1.59, 95% CI 1-2.53)
as descriptors (figure 4). The results of the Lasso regressions were consistent with the those provided by

the stepwise regressions in terms of the variables and the coefficients (supplementary table S5).

Attitude changes

In the respiratory healthy population, 46.9% of respondents answered “more than before” to “have you
become more aware of the importance of your breathing”; 51.2% to “the privilege of not having to worry
about one’s breathing”; and 30.4% to “fearing a respiratory illness”. These changes were significantly
associated with being female, reporting dyspnoea at rest and considering face masks effectively protective
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(supplementary figure S3 and supplementary table S5). 41% of respiratory healthy respondents answered
“more than before” to “have you become more aware of what people with respiratory illnesses may
experience” (see associated variables in supplementary figure S3 and supplementary table S5).

Discussion

Main findings

As hypothesised, this study shows that wearing a face mask as a barrier measure is frequently associated
with dyspnoea, and that this depends on activity level and health status (respiratory disease respondents
experienced dyspnoea more often). The term “dyspnoea” is appropriate: dyspnoea is defined as “breathing
discomfort” [1], or the conscious perception of an abnormal breathing activity associated with a negative
emotional charge, which is precisely what the survey respondents reported. Indeed, they predominantly
chose “air hunger” to characterise mask-related breathing difficulties. This is the main descriptor used by
dyspnoeic patients [23-25] and the most strongly associated with anxiety or fear [2, 26, 27]. However,
contrary to patients, the respondents did not rank anxiety first, but favoured “anger” and “frustration”. This
may relate to the knowledge that mask-related dyspnoea is transitory, is not a marker of disease and is
possible to control through mask removal. Dyspnoeic patients lack such control.

The respondents ranked breathing difficulties first among mask-related inconveniencies (on a par with
“glasses steaming up”, the importance of which probably reflects the general public’s concern for vision
health [28]) and the “respiratory connotation” semantic cluster was the most prevalent. Nevertheless,
mask-related dyspnoea did not negatively impact reported compliance with ~mask-wearing
recommendations, which was extremely high, noting that at the time of the study masks were legally
prescribed in public places in the country. The proportion of respondents reporting removing their mask to
breathe more easily (75.4%) was less than the proportion reporting wearing a mask (94.7%). Positive
mask-wearing drivers (compliance with rules, belief in protective value) were thus more potent than
negative ones. Notably, believing that face masks effectively protect others from contamination was
negatively associated with reporting mask-related dyspnoea. This observation suggests that positive
messages about the efficacy of face masks should effectively overcome putative dyspnoea-driven
reluctance.

Strength and weaknesses

The study followed state-of-the-art polling methodology, under the auspices of an internationally renowned
specialised organisation (IFOP). The quota sampling method ensured demographic representativeness [29],
which was further confirmed by the 15% proportion of respondents reporting being treated for a chronic
respiratory disease or cardiac insufficiency (and the repartition of the corresponding diseases (table 1)).
Indeed, this figure does correspond to French epidemiological data (“Comparison of the frequency of
chronic respiratory diseases reported by respondents to the survey with French epidemiological data” in the
supplementary material). In the same vein, the 95% proportion of our respondents reporting wearing a face
mask “always” or “often” when mandatory may seem high, but it is only slightly higher than the
nationwide proportion recorded at the same time by the French national institute for public health
(COVIPREV programme, www.santepubliquefrance.fr/). This suggests behavioural representativeness as
well as demographic representativeness. Of note, given recently voiced concerns about stepwise regressions
[30], we corroborated this approach by using a Lasso penalised regression. The coherence of the
corresponding two sets of coefficients lends credibility to the results. Nevertheless, we acknowledge that
the study has limitations. Some are inherent to its unsupervised and self-declarative nature. For example,
we did not seek any form of corroboration of the diagnostic of chronic respiratory diseases. We did not
determine the proportion of respondents who had suffered from COVID-19 (this should have been ~10%,
including asymptomatic forms, at the time of the survey [31]), and we did not ask any questions about
mental health, in general or in relation to mask wearing. Furthermore, the study does not describe the
impact of masks on activity, particularly in the respiratory disease population, and no information was
gathered to evaluate mask misuse (e.g. not covering the nose).

Meaning

This study provides insights into dyspnoea invisibility. Firstly, as hypothesised, dyspnoea was described as
very intense by healthy individuals. Ratings reported by respiratory healthy respondents for dyspnoea at
rest (median 7) are higher than those considered intolerable by hospitalised dyspnoeic patients (ratings of
>4 are unacceptable for 54% of hospitalised dyspnoeic patients) [25]. Yet several studies showed that
masks do not impair laboratory-evaluated cardiorespiratory performance [12, 32]. We believe that the very
high dyspnoea ratings provided by “respiratory healthy” people illustrate an incapacity to imagine what
“the worst possible breathing difficulties” could be, namely what disease-related dyspnoea truly represents
for afflicted patients. We also believe that this incapacity relates to the lack of previous dyspnoeic
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experiential baggage. The contrast between physiological data (insignificant impact of face masks on
exercise [32-34]) and psychophysiological data (intense mask-related dyspnoea in this study) exemplifies
the rift between “measurement” and “experience” that contributes to dyspnoea invisibility [35]. Secondly,
as hypothesised, our data indicate that having a close relative treated for a chronic respiratory disease can
influence one’s relationship to breathing. Likewise, the RH-family” group was better aligned with the
respiratory disease group than with the RH-family~ group regarding dyspnoea frequency. RH-family”
respondents more frequently chose “fear” to describe mask-related dyspnoea than RH-family™ respondents
(16.8 versus 7.6%; p=0.012). In addition, belonging to the RH-family” group was independently associated
with reporting dyspnoea at rest and during moderate effort. These findings are consistent with experimental
data indicating that seeing someone experience dyspnoea induces dyspnoea and malaise [36, 37], and with
clinical data indicating that seeing a relative die with respiratory difficulties is associated with delayed and
difficult grieving [38]. By symmetry, this illustrates the rarity of direct or indirect exposure to dyspnoea in
the general population. Thirdly, in line with our predictions [14], a large number of respondents answered
that wearing a mask had made them aware of the good fortune of not ordinarily being continually
preoccupied by their own breathing and had changed both their degree of preoccupation with their own
breathing and their perception of the experience of patients with chronic respiratory disease. We
acknowledge that we cannot exclude that fear of the disease also had a role in the reported attitude
changes, keeping in mind that our questions were carefully phrased to relate putative attitude changes to
the wearing of face masks.

Conclusions and perspectives

From an immediately practical point of view, the frequency and the characteristics of face mask-related
dyspnoea call for specific communication actions that should primarily target patients suffering from
cardiorespiratory illnesses. For these patients, it should be made clear that face masks can worsen
dyspnoea, but that this phenomenon is not threatening and can be controlled: it therefore should not cause
people to deprive themselves of an effective protection. Of note, patients suffering from cardiorespiratory
illnesses could also be the primary focus of studies evaluating masks designed to make breathing easier.
The same message (possibility of breathing discomfort but not threatening and controllable and not worth
risking catching or disseminating the virus) should be addressed to the general population.

The survey shows that mask removal is commonly used to relieve dyspnoea. To reduce misuse (e.g. not
covering the nose), brief temporary mask removal should be promoted as a guilt-free action, provided
recommendations similar to those regarding coughing and sneezing (for example, something like “in the
event of breathlessness, find an isolated location in a well-ventilated environment or outside and remove
the mask briefly”).

Most importantly, 95% of the respondents reported wearing masks, and 70% reported mask-related
dyspnoea. This equates to ~35 million French adults discovering what it means to be bothered by one’s
breathing because of a constraint. This represents a mass experiential discovery of dyspnoea with the
positive consequence of making dyspnoea more visible to those free of respiratory diseases. We believe
that this provides the respiratory health community with leverage to sensitise the public to respiratory
health better and that face mask-related dyspnoea could and should be used positively as a “respiratory
communication” tool.
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« Involve me and | learn »

A partir du constat de l'efficacité expérientielle d'une dyspnée « subie » issu du travail
précédent, nous avons voulu évaluer la portée pédagogique d'une expérience de dyspnée
« choisie », dans le but de l'utiliser pour sensibiliser de futurs soignants a la réalité de
I'expérience vécue par les patients dyspnéiques.

Cette démarche s’inscrit dans une perspective de soins plus large sous-tendue par I’hypothese
gu’une meilleure compréhension de la dyspnée chez les soignants permettrait de réduire
I'invisibilité de la dyspnée et d’améliorer la prise en charge des patients qui en souffrent.

Dans ce projet expérientiel a visée pédagogique, nous avons testé I’hypothese plus spécifique
gu’exposer des étudiants en médecine a une dyspnée améliorerait leur compréhension de la
dyspnée ainsi que la maniere dont elle peut étre vécue par les patients.

Cette étude avait également comme objectif d’évaluer la faisabilité et 'appréciation par les
étudiants d’un apprentissage expérientiel de la dyspnée.

Pour ce faire, nous nous sommes appuyés sur les principes a 'origine de I'apprentissage
expérientiel.

Selon Dewey, psychologue et philosophe américain trés investi dans la pédagogie,
I’'apprentissage est un processus continu et profondément ancré dans I'expérience de I'étre
humain au cours sa vie.

C’est aussi un mode d’adaptation de l'individu a son environnement et un instrument de
développement de sa personnalité. L’expérience fait donc pleinement partie du mécanisme
d’apprentissage et I'enseignement devrait s’appuyer davantage dessus (172).

Schon poursuit cette méme analyse, en se focalisant sur la formation professionnelle, en
explorant ce qui est parfois qualifié de formation « sur le tas ». Dans son ouvrage Le praticien
réflexif. A la recherche du savoir caché dans I'agir professionnel », il souligne I'importance
voire le caractére indispensable du « savoir d’expérience ».

Les apprentissages théoriques, s’ils restent évidemment nécessaires, ne suffisent pas pour
acquérir I'ensemble des savoirs professionnels nécessaires (173).

Méme si les médecins ne figurent pas dans les professions étudiées dans son ouvrage, on peut

supposer que ses conclusions restent pertinentes pour toute formation aux métiers de la
santé.
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Ce role prédominant que joue lI'expérience dans le processus d’apprentissage bénéficie
aujourd’hui d’'une reconnaissance forte grace aux travaux de Kolb. Ce pédagogue, qui a fait de
I’'apprentissage expérientiel le sujet principal de ses travaux, écrivait déja en 1975 :

« The experiential learning model, however, emphasizes that learning and change result from
the integration of concrete emotional experiences with cognitive processes: conceptual
analysis and understanding. Thus, learning involves the labelling or relabelling of immediate
existential experience. [...]. The experiential learning model depicts learning as a process of
conflict confrontation and resolution among four basic adaptative modes or ways of relating
to the world. Concrete experience vs abstract conceptualization and active experimentation vs
reflective observation» (174).

Pour Kolb, I'apprentissage est donc un processus dynamique et cyclique qui implique quatre
fonctions principales : sentir, percevoir, penser et agir.

Il a ainsi développé, dans les années 80, un modele du cycle d’apprentissage expérientiel
(« Experiential Learning Model ») composé de quatre temps, correspondant chacun a une
maniere distincte d’utiliser son expérience. Il considére qu’un apprentissage n’est complet
que lorsque ces quatre phases sont vécues (175).

Ce modele a continué d’évoluer et schématisé de la facon suivante dans une de ses
publications récentes (176).

Concrete
Experience
' o Diverging
Accommodating g,
L
—
O -
Active < ~. Reflective
Experimentation . Observation
Transforming
Converging Assimilating
Abstract

Conceptualization

Extrait: Kolb et al. Experiential Learning Theory: A Dynamic, Holistic Approach to Management Learning,
Education and Development. Handbook of Management Learning, Education and Development (2008).
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L'application de ce cycle d’apprentissage expérientiel a notre problématique de l'invisibilité
de la dyspnée pourrait se traduire comme suit :

Experiencel?
(sens)l
dyspnée@xpérimentale@écue,
chargel@mécanique®uhimiquel

Experimentationl Explicitation®@
(planification@led action)a (comment)a
modification@e@a@ompréhension recueil@uerbatim,@
comment@e@éagiraidairochainel mesure@e@lyspnée,EVA,EMDPEI
fois@aceda@yspnéeld
Explication@

(pourquoi)a
coursihéoriqueentréBurdal
physiopathologie®@lefalyspnéel

Nous avons donc congu une session d'enseignement selon le cycle d'apprentissage
expérientiel de Kolb pour tester notre hypothése selon laquelle, la mise en place d'un cours
sur la dyspnée comprenant une exposition personnelle a une dyspnée expérimentale
permettrait aux étudiants d’associer leur conception abstraite de la dyspnée a une
représentation sensorielle et émotionnelle propre.

L'influence sur les processus cognitifs de cette expérience de dyspnée, vécue « dans son
propre corps », pourrait modifier leur perception de celle vécue par les patients dyspnéiques.

Cette hypothese s’appuie sur la théorie de la cognition incarnée, ou « embodiment », né au
début des années 1980 en tant que programme de recherche en sciences cognitives visant a
réévaluer la place du corps dans I'ensemble des phénomeénes cognitifs (perception, action,
émotion, sentiment, langage, conceptualisation, mémoire, etc.).

Dans cette théorie, dont I'un des sources d’inspiration est la phénoménologie, la cognition
n’est pas considéré de facon isolée, mais toujours a la fois « embodied », a savoir inscrite dans
un corps et influencée par lui, et « embedded », c’est-a-dire située dans un environnement
(notamment culturel et social) dont elle dépend significativement (177).

Apres l'avis favorable d’'un comité d’éthique de la recherche, 55 internes de médecine
d’urgence ont participé a cette étude.
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Le déroulement de I'enseignement comportait les séquences suivantes :

1) Introduction, présentation du cours et de I’étude, recueil de la non-opposition apres remise
d’une note d’information écrite.

2) Passation des questionnaires (caractéristiques individuelles, formation universitaire,
antécédents personnels, attitudes et croyances concernant la dyspnée et la douleur, auto-
évaluation de leur degré d'empathie, satisfaction a I'égard de I'enseignement antérieur sur la
dyspnée).

3) Présentation des trois dispositifs expérimentaux d’auto-induction de la dyspnée.
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4) Démonstration de I'auto-induction de la dyspnée expérimentale par I'enseignant a l'aide
d'une poche de réinspiration de CO2 avec affichage continu et visible des étudiants de la
concentration en CO2 dans I'air inspiré et expiré a I'aide d’un capnometre infrarouge.

5) Réaction psychophysiologique a la dyspnée de I'enseignant.

6) Auto-induction de la dyspnée expérimentale par les participants, assignés au hasard a l'une
des trois modalités d'auto-induction de la dyspnée :

a) Réinspiration de CO2 : les participants, munis d'un pince-nez, devaient respirer dans
une poche de réinspiration de 2 L directement reliée a la bouche.

b) Charge de seuil inspiratoire : les participants, munis d'un pince-nez, étaient reliés a
une valve de seuil a ressort (charge de 50 cmH20) équipée d'une valve a 2 voies pour
laisser I'expiration libre.

c) Respiration a la paille : les participants, munis d'un pince-nez, devaient respirer a

I'aide d'un tube en plastique de 3mm de diamétre intérieur directement relié a leur
bouche et fournissant une résistance inspiratoire et expiratoire.
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7) Réactions psychophysiologiques a la dyspnée expérimentale.

8) Cours théorique sur la physiopathologie de la dyspnée, son impact clinique et sa prise en
charge.

9) Evaluation immédiate et a un an.

Dans ce groupe de participants, la médiane d’age était de 26 ans (IQ [26-27]) et le sex-ratio
équilibré (47% d’hommes). La fréquence d’une expérience antérieure de douleur était
significativement supérieure a celle de dyspnée (85% vs 31%, p<0.001). Le degré d’empathie
déclaré était significativement plus important chez les femmes que chez les hommes (8 [7-8]
vs 7 [6-8], p=0.032).

Leurs attitudes et croyances face a la douleur et la dyspnée sont en adéquation avec les
données de la littérature présentées au début de ce travail. Chez nos participants, la prise en
charge a visée symptomatique de la dyspnée (notamment par la prescription d’opioides) est
plus rare que celle de la douleur.

Toujours en adéquation avec la littérature, ils sont 82% a avoir ressenti un malaise et une
sensation de dyspnée en observant la dyspnée de I'enseignant. Cette « vicarious dyspnea »
était d’autant plus fréquente et intense que I’empathie déclarée était élevée.

« vicarious dyspnea » | Empathie élevée Empathie faible ou modérée
Fréquence 88% 62% p=0.030
Intensité 4 [3-5] 2 [0-5] p=0.049

Une auto-induction de dyspnée a ensuite été réalisée par 53 étudiants (2 refus de
participation). L'intensité de la dyspnée induite a été évaluée a 6 ([5-8]) sur une échelle allant
de 0 a 10. Le caractére désagréable de I'expérience de dyspnée a été évalué a 8 ([6-9]).

Les qualificatifs sensoriels le plus fréquemment ou le plus intensément rapportés étaient la
« sensation d’effort pour respirer » et de « soif d’air ». Les descripteurs émotionnels les plus
fréquents étaient I'anxiété et la frustration.

Nous pouvons donc affirmer I'existence d’une véritable expérience de dyspnée, méme si celle-

ci n'a pas I'ensemble des caractéristiques d’une dyspnée pathologique au premier plan
desquelles figure le caractere incontrélable.
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Malgré tout, cette expérience permet, d’aprées les participants de cette étude, de mieux se
représenter ce qu’est la dyspnée et de mieux comprendre les patients qui en souffrent.

Ces résultats semblent perdurer dans le temps comme le suggére I'évaluation a un an a
laquelle ont répondu 28 des 53 participants de I’étude.

Des résultats similaires ont été retrouvés dans un second groupe de 50 étudiants (internes de
pneumologie) 'année suivante, ce qui nous permet de renforcer la validité de nos conclusions.

L’expérience d’un symptome ou d’un trouble rencontré par les patients, grace a des moyens
simples (comme c’est le cas ici) ou plus complexes (outils de simulation) apparait de plus en
plus comme une maniere efficace d’améliorer la compréhension du vécu des patients par les
professionnels de santé. Le champ d’application est large et des résultats préliminaires
existent par exemple pour les hallucinations auditives ou les troubles visuels.

C’est dans cette perspective que nous avons exploré la faisabilité, I'acceptabilité et I'efficacité
de ce modele pédagogique a notre problématique de la dyspnée et de son invisibilité.

Les résultats sont encourageants et appellent a poursuivre dans cette voie.
Un des mécanismes sous-jacents de |'efficience de cette approche expérientielle semble étre
I'influence de I'expérience de la dyspnée sur I'empathie des (futurs) soignants face a un

patient dyspnéique.

Reste donc a confirmer et estimer cet impact sur I’empathie et a évaluer I'effet de la sollicitude
empathique sur le vécu des patients souffrant de dyspnée.

En tout état de cause, cette approche pédagogique expérientielle nous parait étre une réelle
opportunité pour améliorer la qualité de la relation médecin-malade, de maniere générale et

dans le cadre particulier de la dyspnée.

Cette étude a fait I'objet d’une publication dans la revue Medical Education Online 2.

13 Decavele M, Serresse L, Gay F, Nion N, Lavault S, Freund Y, Niérat MC, Steichen O, Demoule A, Morélot-
Panzini C, Similowski T. 'Involve me and I learn': an experiential teaching approach to improve dyspnea
awareness in medical residents. Med Educ Online. 2022 Dec;27(1):2133588.
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ABSTRACT ARTICLE HISTORY

Background: Dyspnea is a frightening and debilitating experience. It attracts less attention
than pain (‘dyspnea invisibility’), possibly because of its non-universal nature. We tested the
impact of self-induced experimental dyspnea on medical residents.

Materials and Methods: During a teaching session following the principles of experiential
learning, emergency medicine residents were taught about dyspnea theoretically, observed
experimental dyspnea in their teacher, and personally experienced self-induced dyspnea. The
corresponding psychophysiological reactions were described. Inmediate and 1-year evalua-
tions were conducted to assess course satisfaction (overall 0-20 grade) and the effect on the
understanding of what dyspnea represents for patients.

Results: Overall, 55 emergency medicine residents participated in the study (26 men, median
age 26 years). They were moderately satisfied with previous dyspnea teaching (6 [5-7] on a 0-
10 numerical rating scale [NRS]) and expressed a desire for an improvement in the teaching (8
[7-9]). Immediately after the course they reported improved understanding of patients’
experience (7 [6-8]), which persisted at 1 year (8 [7-9], 28 respondents). Overall course
grade was 17/20 [15-18], and there were significant correlations with experimental dyspnea
ratings (intensity: r = 0.318 [0.001-0.576], p = 0.043; unpleasantness: r = 0.492 [0.208-0.699],
p = 0.001). In multivariate analysis, the only factor independently associated with the overall
course grade was ‘experiential understanding’ (the experimental dyspnea-related improve-
ment in the understanding of dyspneic patients’ experience). A separate similar experiment
conducted in 50 respiratory medicine residents yielded identical results.

Conclusions: This study suggests that, in advanced medical residents, the personal discovery
of dyspnea can have a positive impact on the understanding of what dyspnea represents for
patients. This could help fight dyspnea invisibility.
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Introduction

Dyspnea is a ubiquitous symptom of cardiac or respira-
tory dysfunction and of many other disorders. It stems
from an upsetting or distressing awareness of breathing
sensations [1] that has been defined as ‘a subjective experi-
ence of breathing discomfort made of various sensations
that can vary in intensity [1]. Acute dyspnea is
a frightening experience that is very common, being
reported by more than 15% of patients at hospital admis-
sion [2], 50% of patients seen in the emergency room [2],

and up to 50% of critically ill mechanically ventilated
patients [3,4]. It independently predicts hospital death
[5] and post-intensive care stress disorders [3]. Chronic
dyspnea, in turn, shapes the lives of affected patients, for
whom it represents a major physical, psychological, and
social burden. Given the epidemiology of chronic respira-
tory diseases, congestive heart failure and neuromuscular
disorders, chronic dyspnea affects millions worldwide.
Dyspnea, however, attracts much less attention
from professional caregivers than, for example, pain
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[6,7]. Dyspneic patients report an insufficient under-
standing of their experience by others that aggravates
their suffering [8]. For their part, caregivers find it
difficult to talk with their patients about dyspnea [9].
This defines ‘dyspnea invisibility’ [10], which limits
access to due care [11] and therefore raises human
rights issues [12]. Among many factors, the lack of
universality of dyspnea can contribute to dyspnea
invisibility. ‘Pathological breathlessness’[13], i.e., the
anxiogenic breathing difficulties due to a constraint
that cannot be controlled, as opposed to the non-
threatening ‘healthy breathlessness’ that occurs dur-
ing sport, is a far less common experience than pain.
The absence of a personal reference system can make
it difficult to understand the suffering associated with
dyspnea and could lead to empathic distress and
avoidance behaviors [14]. Furthermore, it has been
reported that caregivers who witness troubled breath-
ing can themselves experience so-called ‘vicarious
dyspnea’ and malaise [15,16]. In the case of medical
or paramedical trainees, insufficient dyspnea-targeted
teaching is another factor that can play a role in
dyspnea invisibility.

We hypothesized that the implementation of
a dyspnea course for medical residents, designed
according to Kolb’s experiential learning cycle [17]
and including personal exposure to experimental dys-
pnea, would make them associate the concept of
dyspnea with precise sensory and emotional mental
imagery (embodied cognition [18]) and, therefore,
would change their perception of the lived experience
of dyspneic patients. This hypothesis was based on
anecdotal observations of the impact of laboratory
dyspnea on medical personnel (after his first personal

student questionnaire \

observation of
self-induced dyspnea
in the teacher (CO2 rebreathing)

[ introductory
remarks

encounter with air hunger, a young intensivist from
our group once said that he would ‘never again tell an
agitated [dyspneic] mechanically ventilated patient to
calm down’ [19]). A population survey also demon-
strated that the breathing discomfort associated with
COVID-19 face masks can enhance the general public
understanding of the lived experience of chronic
respiratory disease patients [20]. More generally, the
exposure of medical trainees to symptoms leads to
improved empathy toward patient experiences
experiential learning, see [21-23].

To test this hypothesis, we designed a teaching
session (Figure 1), during which residents were
taught about dyspnea from a theoretical point of
view (‘tell me’), confronted by the experimental dys-
pnea of a healthy subject (‘show me’), and were
themselves exposed to short bouts of dyspnea
induced by different means (‘involve me’).

Materials and methods
Design and setting

This pilot study was designed by an intensivist (MD),
a palliative care specialist (LS), a psychologist (SL),
and two respiratory physicians (CMP, TS), all of
whom were engaged in academic teaching and
involved in clinical and experimental dyspnea
research, and three of whom (MD, LS and CMP)
were qualified in medical pedagogy. The two main
investigators (MD and LS) conducted the study at the
Faculty of Medicine, Sorbonne Université, Paris,
France, in the form of a 90 minute session with
a follow-up at 1 year. The study was first conducted
in a homogeneous group of residents in the
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dyspnea in students of dyspnea experience
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Figure 1. Course sequence. The design of the course was based on the four-stage process of Kolb’s experiential learning cycle
[17], the students’ knowledge about dyspnea being enriched through personal experience of dyspnea. After being engaged in
an actual dyspnea experience (step 1: concrete experience), students were invited to reflect on what happened to them during
this experience (step 2: reflection/observation). A theoretical course then intended to help the students amalgamate their
personal experience and theoretical concepts (step 3: conceptualization/explanation). Finally, inmediate, and delayed evalua-
tions assessed the change in the students’ beliefs and attitudes about dyspnea (step 4: active experimentation/projection).
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emergency medicine specialization cursus who had
completed 8 years of medical studies and were enter-
ing their ninth and final year. Corroboration of the
results was then sought for in a second group of
respiratory medicine residents. The first group was
included in January 2020 and the second group was
in April 2022, the 2-year period between groups
being due to the COVID-19 pandemic.

The study was approved by the university ethical
committee (Comité d’Ethique de la Recherche, Sorbonne
Université, Paris, France, # CER 2020-2). Regarding
information, the participants were provided with
a detailed description of the study. Its background and
design were first explained orally, after which the resi-
dents were given a printed information leaflet. They were
clearly informed that the experiential part of the course
involved enduring some degree of physical and psycho-
logical discomfort (e.g., transient headache or anxiety),
that no residual untoward effects were to be expected, and
that they would have full control of their dyspnea through
the possibility of stopping the experiment at any moment
without any justification. They were also informed that,
in the event of abnormally strong or residual psychologi-
cal reactions, they could contact the investigators or
a psychologist (contact information provided in the leaf-
let), for access to support at any time. Regarding consent,
the participants were told orally and in writing that they
were free not to participate in any part of the course (with
no questions asked) and, in this case, to either observe or

MEDICAL EDUCATION ONLINE (&) 3

leave (without any consequence on their marks or gra-
duation). Taking part to the course in general and its
experiential part in particular was therefore considered as
explicit consent.

Teaching sequence

The course was organized as follows (Figure 1):

1) Introductory remarks, including the terms of
the upcoming course (5 minutes);

2) Completion of a generic questionnaire explor-
ing individual characteristics, academic training, per-
sonal history, attitudes, and beliefs regarding dyspnea
and pain, and satisfaction with previous dyspnea
teaching; (5 minutes; Table 1 and electronic supple-
ment ES1); the participants were also asked to evalu-
ate their self-perceived degree of empathy on a 10 cm
visual analogue scale (from ‘not empathetic at all’ to
‘extremely empathetic’); participants who rated their
self-perceived level of empathy 7 or more were allo-
cated to a ‘high empathy’ group, those who gave
a rating of 6 or less were allocated to a ‘low empathy’
group;

3) Presentation of the experimental devices (3 min-
utes; see below);

4) Demonstration of self-induction of experimen-
tal dyspnea by the teacher using a CO, rebreathing
bag (2 minutes); the end-tidal partial pressure of CO,
was measured continuously using an infrared

Table 1. Data collected at the different time points of the dyspnea course.

Before the beginning of the dyspnea course

dq, )

Generic 7 ire (electronic supp ES1)
Age, gender, personal medical history

Personal experience of pain

Personal experience of ‘pathological breathlessness’
Self-perceived degree of empathy

Dyspnea teaching received during medical studies

Self-perceived confidence in managing pain
upon emergency room admission

Self-perceived confidence in managing dyspnea
upon emergency room admission

Attitudes and habits regarding the management of dyspnea and pain in clinical practice
(electronic supple

Psychophysiological reactions to the teacher’s d:

« yes/no; if yes 0-10 NRS

« yes/no; if yes 0-10 NRS

+0-10 NRS ”

« number of courses

« 0-10 NRS rating of overall satisfaction

« 0-10 NRS rating of desire for more
teaching

« 0-10 NRS

« 0-10 NRS

See details in ES1
ES2)

ySp P

Intensity of the teacher’s dyspnea?
Did you experience dyspnea yourself
while watching the teacher’s dyspnea?

« 0-10 NRS
- yes/no
« if yes, 0-10 NRS

Psychophysiological reactions to experimental dyspnea (electronic supplement ES3)

Intensity of your dyspnea ?

Multidimensional Dyspnea Profile ® (French version) **

Verbatim (write two sentences summarizing your experience)
At the end of the teaching session (electronic supplement ES4)

2) (

To what extent did your personal experience of dyspnea make you better understand what dyspneic

patients feel?
Grade the course in general
One year after the teaching session (electronic supplement ES5)
Online 4 questions survey
Three-word verbatim to describe the impact of the course

NRS, numerical rating scale

« 0-10 NRS

« see details in ES3

« lexicometric analysis
« 0-10 NRS

« 0-20 mark

- see details in ES5

(') participants who rated their self-perceived level of empathy 7 or more were allocated to a ‘high empathy’ group, those who gave a rating of 6 or less to

) 'a ‘low empathy’ group.
2]

(electronic supplement, ES3).

a multidimensional instrument measuring the intensity of dyspnea unpleasantness (A1) and the sensory (SQ) and affective (A2) dimensions of dyspnea;
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capnometer (MicroStream®, Medtronic, Dublin,
Ireland) with the display permanently visible to the
participants;

5) Psychophysiological reaction to the teacher’s
dyspnea (1 minute, Table 1 and electronic supple-
ment ES2);

6) Self-induction of experimental dyspnea by the
participants (2 minutes; a large screen stopwatch
visible to the participants was placed on the teacher’s
desk); the participants were randomly assigned to one
of three modalities to self-induce dyspnea (we only
had a stock of ten ITL):

a) CO, rebreathing: the participants were asked to
breathe in a 2 L rebreathing bag (single-use reservoir
bag, Intersurgical, Wokingham, Berkshire, UK)
directly connected to the mouth, with a nose clip on;

b) Inspiratory threshold loading: the participants
were connected to a spring-loaded threshold valve
(50 cmH,0 load) fitted with a 2-way valve to leave
expiration free, with a nose clip on;

c) Straw breathing: the participants, wearing a nose
clip, were asked to breathe using plastic tubing (8 cm
extension tubing with a 3 mm inner diameter, Asept
Inmed, Quint-Fonsegrives, France) directly con-
nected to their mouth and providing both inspiratory
and expiratory resistance.

7) Psychophysiological reactions to experimental
dyspnea (Table 1 and electronic supplement ES3)
(5 minutes, see details below);

8) Theoretical course on the pathophysiology of
dyspnea, its clinical impact and its treatment
(40 minutes);

9) Immediate completion of a satisfaction ques-
tionnaire evaluating the course (5 minutes, Table 1
and electronic supplement ES4), including an overall
rating (from 0 to 20).

10) 1-year evaluation (Table 1 and electronic sup-
plement ES5) (available only in the first group).

The design of the course respected the four-stage
process of Kolb’s experiential learning cycle, the students’
knowledge about dyspnea being enriched through the
transformation of an experience of dyspnea (Figure 1).
After being engaged in an actual dyspnea experience (step
1: concrete experience), students were invited to reflect
on what happened to them during this experience (step 2:
reflection/observation). A theoretical course then
intended to help the students amalgamate their personal
experience and theoretical concepts (step 3: conceptuali-
zation/explanation). Finally, immediate and delayed eva-
luations assessed the change in the students’ beliefs and
attitudes about dyspnea (step 4. Active experimentation/
projection) [17].

Collected variables and empathy assessment

Table 1 summarizes the data collected at the different
time points.

Statistical analysis

The data analysis followed a 3-part statistical plan: 1)
the psychophysiological reactions to the observation
of the teacher’s demonstration of dyspnea and to the
personal experience of dyspnea were described and
compared between the ‘low empathy’ and ‘high
empathy’ participants, 2) the psychophysiological
reactions to the personal experience of dyspnea
were described and compared between modalities of
self-induced dyspnea, 3) factors associated with the
overall grade given to the course were identified.

For these analyses, continuous variables are
described with median and interquartile range and
compared with nonparametric tests (Mann-Whitney
for comparisons between two groups [e.g., dyspnea
ratings between high- and low-empathy participants],
Kruskall-Wallis for comparisons between more than
two groups [e.g., dyspnea ratings across experimental
devices]). Categorical variables are described as percen-
tages and compared using the Chi [2]-test or Fisher’s
exact test as appropriate. Correlations (Spearman) were
calculated between the overall grade given to the course
by the participants and variables considered likely to be
related to this grade. The subset of these variables with
a corrected p-value below 0.2 was retained for inclusion
in multivariate analysis, and tested with three different
approaches, namely multiple linear regression, stepwise
multivariate regression and partial least square (PLS)
regression. Based on the root mean square error
(RMSE) and on the adjusted R?, multiple linear regres-
sion was retained as the best approach. P-values below
0.05 were considered statistically significant.

A lexicometric analysis was performed on the ver-
batim of the participants immediately after their
exposure to dyspnea. Details are reported in the elec-
tronic supplement (ES6). A word cloud was gener-
ated to represent the 3-word verbatim collected at
1-year (for the first group only).

Analyses were performed using R version 3.6.1.

Results
Participants

Fifty-five emergency medicine residents, representing
the first group, participated in the study (median age
26, interquartile range [26-27] years; 26 men [47%])
(Table 2).

Personal history and characteristics

Table 2 provides the participant characteristics over-
all and for the low empathy’ and ‘high empathy’
groups. Eighty-five percent (n = 47) answered ‘yes’
to the question regarding personal experience of pain,
provided a description (mostly bone fractures, n = 17,
and menstrual pain, n = 5), and provided the
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Table 2. Participant characteristics.
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Variables

General characteristics
Age, years
Gender (male), n (%)
Level of self-reported empathy, NRS
Personal experience of pain*, n (%)
Rating of past experience of pain, NRS
Personal history of dyspnea* (pathological breathlessness), n (%)
- asthma attacks, n (%)
« fear of drowning, n (%)
- miscellaneous, n (%)
Personal history of healthy breathlessness (sport), n (%)
Rating of past experience of pathological breathlessness, NRS

Low- High-
Whole n = 55 empathyn = 13 empathyn = 42 P

26 (26-27) 26 (26-28) 26 (25-27) 0.113
26 (47) 9 (69) 17 (40) 0.069
7 (7-8) 4 (4-5) 7 (7-8) <0.001
47 (85) 10 (77) 37 (88) 0318
8 (7-8) 8 (7-8) 7 (7-8) 0.713
17 (31) 2(15) 15 (36) 0.303
11 (20) 2 (15) 9 (21) 1.000
3(6) 0(0) 3(7) 1.000
327 1(8) 2(5) 0.562
4(7) 2(15) 2 (5) 0.234

6 (5-6) 6 (6-8) 6 (4-6) 0.232

Continuous variables are expressed as median (interquartile range) and categorical variables are expressed as number (%).

NRS, numerical rating scale (from 0 minimal value to 10 maximal value)

* Participants who answered ‘yes' to the ‘did you previously experience pain or dyspnea’, and provided both a description of the associated

circumstance and a NRS rating.

‘Pathological breathlessness’[14] is defined as an experience of anxiogenic breathing difficulties due to a constraint that cannot be controlled, and
correspond to the medical term ‘dyspnea’. ‘Healthy breathlessness’ is the non-threatening sensation that occurs in response to intense activities in

normal individuals (e.g., sports, or sexual intercourse).

corresponding NRS rating (8 [7-8]; scale 0 [mini-
mal]-10 [maximal]). Regarding previous experience
of dyspnea (‘pathological breathlessness’), 17 partici-
pants (31%) answered ‘yes’, provided a description
(asthma attacks, n = 11; fear of drowning at the
swimming pool or in the sea, n = 3; miscellaneous,
n = 3 [exercise during pregnancy, acute exposure to
smoke, pneumonia]), and provided an NRS rating (6
[5-6]). Of note, 4 participants reported episodes of
‘healthy breathlessness’ during sport, which was not
considered as dyspnea. Past experience of pain was
significantly more frequently reported than past
experience of dyspnea (p < 0.001), and the intensity
of recalled pain was significantly greater than the
intensity of recalled dyspnea (p < 0.001). Overall,
the participants self-rated their empathy level 7 [7-
8], with a significant difference between men and
women (7 [6-8] vs. 8 [7-8], respectively, p = 0.032).

Knowledge about dyspnea
Among the 55 participants, 18% had no recollection
of participating in any course regarding dyspnea, 21%

recalled one course and 21% recalled two courses.
Forty percent reported 3 or more courses. Those
who reported one or more courses rated the quality
of the dyspnea-related academic teaching received at
6 [5-7], and their wish to see improvement in this
teaching at 8 [7-9].

Attitudes and beliefs towards dyspnea

Table 3 summarizes attitudes and beliefs toward pain
and dyspnea management in patients on emergency
room admission. The participants rated their self-
confidence in dealing with dyspneic and painful
patients at 6 [5-7] and 7 [5-8], respectively,
(p = 0.445). As depicted in Figure S1 (electronic
supplement ES7), the two main reasons for not
using morphine significantly differed for the relief
of pain (fear of negative effects on ventilatory control
and fear of delirium) or dyspnea (priority given to
other treatments aimed at correcting the causative
phenomena, and the belief that the use of morphine
for dyspnea is restricted to end-of-life care).

Table 3. Attitudes and beliefs toward pain and dyspnea management in patients on emergency room admission.

Variables Pain Dyspnea P
Confidence with the management of the considered symptom, NRS 7 [5-8] 6 [5-7] 0.445
Propensity to systematically look for the symptom in patients on emergency room admission, NRS 9 [8-10] 8 [7-9] 0.016
How often do you prescribe morphine for symptom relief? 0(0) 10 (18) <0.001

Never 1(2) 24 (44)

Very rarely (1/year) 9 (16) 16 (29)

Sometimes (1/month) 45 (82) 509

More than sometimes (>1/month)
The right to symptom relief is part of the public health code*, n (%) 55 (100) 29 (53) <0.001
Notion that a clinically important threshold exists for the considered symptom, n (%) 48 (87) 11 (20) <0.001
What is the proposed clinically important threshold for the considered symptom 5 (3-6) 4 (3-5) 0.090
A symptom intensity rated >8 on NRS required immediate symptomatic relief, n (%) 52 (100) 50 (96) 0.879
Propensity to use morphine if symptom intensity >8, NRS 8 [7-9] 4 [2-6] <0.001

Continuous variables are expressed as median (interquartile range) and categorical variables are expressed as number (%).

NRS, numerical rating scale (from 0 minimal value to 10 maximal value)

* The 2016 version of the French public health code (article L1110-5) states that everyone has the right to the relief of his/her ‘suffering’. This term

replaces the word ‘pain’ that appeared in the 2002 version.

$ The cut-off for clinically important pain that required prompt initiation of analgesic is 4 on a numerical rating scale >
$ There are no guidelines on the clinically important threshold of dyspnea. A cutoff of 4 has been proposed >/, but there is evidence that at least one
third of patient rating their dyspnea ‘3’ consider this clinically intolerable .
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Psychophysiological reactions to the teacher’s
dyspnea

Observing dyspnea elicited dyspnea (vicarious dys-
pnea) in 45 of the 55 participants (82%), rated 4 [2-
5]. The participants rated the dyspnea of their teacher
6 [5-7], for a self-rating of 6 by the teacher.
Participants in the ‘high empathy’ group reported
vicarious dyspnea more frequently (88% vs. 62%,
p = 0.030) and more intensely (4 [3-5] vs. 2 [0-5],
p = 0.049) than those in the ‘low empathy’ group.
Those in the ‘high empathy’ group also provided
significantly higher estimates of the teacher’s dyspnea
intensity (6 [5-7] vs. 5 [4-6], p = 0.046). Gender and
personal history had no significant impact on
observed dyspnea outcomes.

Psychophysiological reactions to
experimental dyspnea

Overall, 2/55 participants (4%) decided not to parti-
cipate in the ‘experimental dyspnea’ phase of the
course. Among the 53 remaining participants, 31
(59%) were randomized to straw breathing, 16
(30%) to CO, rebreathing (30%), and 6 (11%) to
inspiratory threshold loading. Fifty-two (98%) of
those reported dyspnea in response to the stimulus,
and 1 participant did not report dyspnea (straw
breathing). Overall, participants were exposed to the
stimulus for 60s [40-120 s] without any between-
methods differences. The participants rated breathing
discomfort intensity 6 [5-8] and breathing discom-
fort unpleasantness (Al scale of the MDP) 8 [6-9])
(p < 0.001). Al ratings were inversely correlated with
the duration of exposure to the dyspnogenic stimulus:
the more intense the dyspnea, the shorter the expo-
sure (r = —0.533, 95% confidence interval (CI)
[-0.701--0.294], p < 0.001). ‘My breathing requires
muscle work or effort’ and ‘T am breathing a lot” were
the two sensory descriptors the most frequently
reported whereas “I am not getting enough air or
I am suffocating or ‘I feel hunger for air’ was the
most intensely reported. Anxiety and frustration were
the two most frequently and intensely reported emo-
tional descriptors. Overall MDP results are depicted
in Figure S2 (ES8). Table S1 (ES9) and Figure S3
(ES10) provide MDP ratings according to the stimu-
lus used. MDP ratings did not differ significantly
between participants from the high or low empathy
groups or according to gender.

Evaluation of the course
Immediate evaluation

The participants rated the experimental dyspnea-
related improvement in the understanding of dys-
pneic patients’ experience (‘experiential

understanding’ variable) at 7 [6-8]. They rated the
course at 17 [15-18] out of 20, with a significant
positive correlation between these two ratings
(r = 0.704 95%CI [0.598-0.875], p < 0.001).
Statistically significant correlations were also shown
between the overall course rating and the intensity of
breathing discomfort in response to self-induced dys-
pnea (r = 0.318 95%CI [0.001-0.576], p = 0.043),
dyspnea unpleasantness (MDP Al, r = 0.492 95%CI
[0.208-0.699], p = 0.001); MDP A2 (r = 0.324 95%CI
[0.198-0.612], p = 0.039); MDP affective domain
(r = 0.363 95%CI [0.212-0.636], p = 0.020); and
MDP immediate perception domain (r = 0.342 95%
CI [0.245-0.634], p = 0.029). Among these variables,
only ‘dyspnea experience’ was retained as indepen-
dently correlated with the overall course rating in the
multivariate analysis.

One-year evaluation

Fifty-three percent (28/53) of the participants having
participated in the dyspnea course answered the one-
year follow-up questionnaire. All of them considered
that the course had been useful to better apprehend
what dyspneic patients experience. They rated ‘do you
regard yourself more attuned than before to what
acute dyspnea represents for the patients at 8 [7-9],
‘do you feel more confident than before when mana-
ging acute dyspnea in the ER context? at 7 [6-8], and
‘do you experience less anxiety than before when
managing a dyspneic patient in the ER context? at 7
[5-8].

Corroboration group

Fifty participants were included in the corroboration
group (median age 27, interquartile range [26-28]
years, 42% men). The prevalence of personal history
of pain, dyspnea, or healthy breathlessness was 100%,
34%, and 12%, respectively. The participants self-
rated their empathy level at 7 [7-8], and 28 (56%)
were classified high-empathy. Vicarious dyspnea was
reported by 38 participants (76%) and rated at 4 [2-
5]; this was rated 5 [4-6] in the high empathy group
and 3 [2-5] in the low empathy group (p = 0.054).
Twenty-one participants (42%) were randomized to
straw breathing, 24 (48%) to CO, rebreathing (30%),
and 5 (10%) to inspiratory threshold loading. MDP
Al ratings were inversely correlated with the duration
of exposure to the dyspnogenic stimulus (r = —0.560
[-0.732--0.320], p = <0.001). The ‘experiential
understanding’ of dyspnea was rated at 7 [6-8] with
an overall course grade of 18 [17-19], and there was
a significant positive correlation between these two
ratings (r = 0.512 [0.262-0.698] p < 0.001). There
were also statistically significant correlations between
the overall course rating and the intensity self-
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induced dyspnea (r = 0.456 [0.189-0.660], p = 0.001)
and MDP Al (r = 0.433 [0.161-0.644], p = 0.002).
One-year assessment was not available for this group.

Discussion

Before taking the dyspnea course described in this
study, the participating emergency medicine residents
considered that their prior training about dyspnea
could be improved and expressed a desire for more
advanced training. Immediately after the course and
1 year later, the participants reported an improved
understanding of the experiences of dyspneic
patients. The level of overall satisfaction with the
course was high. Several arguments suggest that the
personal experience of induced dyspnea was an
essential driver of the positive reaction to the course.

Use of the personal experience of dyspnea as
a teaching tool

We incorporated experimental dyspnea in our teach-
ing approach as an extension of Kolb’s experiential
learning cycle that places personal implication at the
heart of the learning process with the aim of connect-
ing theory to reality [17,24] (Figure 1). The advent of
simulation in medical education and its success with
medical trainees [25,26] has heavily relied upon this
type of approach. Similarly, educational interventions
requiring healthcare providers to ‘become’ a patient
(namely to live the patients’ symptoms, like visual
impairment or auditory hallucinations [21-23]) appear
particularly successful at increasing the understanding
and recognition of the patient’s experience [27]. Our
study seems to be the first to test this type of approach
in the respiratory domain. Indeed, existing dyspnea-
oriented teaching instruments and courses (like the
educational dimension of the ‘Breathing, Thinking,
Functioning clinical model [28,29]; see also [30,31])
can change participants’ previous beliefs and attitudes,
but they do not involve experiential aspects. One could
argue that inducing respiratory suffering for pedagogic
purposes is ethically disputable. Yet, other potentially
stressful experiences like simulated blindness or audi-
tory hallucinations have been used [21-23]. We took
extensive precautions to limit any untoward conse-
quences of the dyspneic experience (participation
strictly on a voluntary basis; detailed advance explana-
tions on what to expect; the possibility to quit at any
moment; the offer of psychological support on an as-
needed basis). In the end, none of the participants
reported regretting having participated in the course.
Of note, the straw breathing challenge, one of the
dyspnea induction techniques that we used, is often
proposed to help the general public understand
breathing difficulties, e.g., pediatric asthma) or to test
anxiety sensitivity and reactivity to asthma-like
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sensations [32]. Although we did not collect explicit
data about changes in empathy levels at one year, there
are implicit indications that the experiential course
may have positively influenced the participants’ pro-
pensity to empathetic solicitude towards dyspneic
patients. Likewise, all of the participants considered
that the experiential component of the course had
been ‘useful to better apprehend what dyspneic
patients experience’ (rated 7 [6-8] on a 0-10 numerical
scale); they considered themselves ‘more attuned than
before to what acute dyspnea represents for the
patients’ (rated 8 [7-9]); they reported substantial
increase in confidence and decrease in anxiety when
managing dyspneic patients.

Contribution of the personal dyspnea experience
to course appraisal by the residents

Any of the course components (observation, personal
experience, theory) could have contributed to our
participants’ reactions and satisfaction with the
course. Nevertheless, the personal experience of dys-
pnea seems to have played a particularly important
role. Firstly, despite one or more previous theoretical
courses on the topic, our participants mentioned
incomplete satisfaction with their prior training on
dyspnea. Secondly, we found statistically significant
correlations between the overall course rating and
several psychophysiological measures (intensity of
breathing discomfort, dyspnea unpleasantness, MDP
domains). This was not the case regarding the obser-
vation of the teacher’s dyspnea. Thirdly, the ‘experi-
ential understanding’ variable (experimental dyspnea-
related improvement in understanding dyspneic
patients’ experience) was the only variable that
remained significantly associated with the overall
course rating in multivariate analysis. The apparent
importance of ‘experiential understanding’ in chan-
ging the participants’ perspective is consistent with
observations showing that breathing discomfort
linked to the use of COVID-19 face masks relates to
improved perception of the lived experience of
patients with chronic respiratory disease [20].

Consistency and discrepancies with the
experimental dyspnea literature

Our data indicate that the experience of pain is more
frequent than the experience of dyspnea in healthy
young subjects, with pain remembered as more
intense.Observing dyspnea in another person induced
dyspnea in our participants, as reported previously
[15], with a statistically significant correlation
between vicarious dyspnea ratings and the ratings of
self-perceived empathy [15]. Self-induced dyspnea
was predominantly described as ‘air hunger’ in the
sensory domain and associated with anxiety/
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frustration in the emotional domain. Ratings were
particularly high, notably regarding dyspnea unplea-
santness (median of 8). This observation is reminis-
cent of the high ratings associated, in the general
public, with COVID-19 face mask-induced breathing
discomfort, previously interpreted as illustrating the
impossibility of imagining the intensity of
a characteristic of which an individual has no direct
experience [20]. We did not find differences accord-
ing to the method used to self-induce dyspnea, in
contrast with literature data differentiating inspira-
tory threshold loading and CO, stimulation [33].
We do not have specific explanations for these
observations.

Strengths and limitations

The strengths of our study include its innovative
design and the clear and reproducible results
across two groups of residents from different spe-
cialties and separated temporally. The results
demonstrate the feasibility of inducing experimen-
tal dyspnea in a large number of residents simul-
taneously using simple and transportable tools,
making implementation in medical and nursing
school programs realisticc. However, the study
also has several limitations. First, as in many stu-
dies of this type, changes in attitudes and beliefs
could only be evaluated in a declarative manner,
as well as empathy level, which leaves the possibi-
lity of bias. Second, there was a 50% attrition in
the number of respondents at 1 year, so the long-
term results should be interpreted with caution.
Third, the study pertained to acute dyspnea and
cannot readily be extrapolated to persistent dys-
pnea. Fourth, vicarious pain was not induced or
assessed and could have been interesting to con-
textualize the residents’ reactions to observed dys-
pnea with respect to the corresponding reactions
to pain. Finally, specific studies would be needed
to assess the respective influences of the course
components, and, importantly, to compare the
experiential intervention to other types of inter-
vention. We cannot rule out that other approaches
like watching testimonials of dyspneic patients or
expert-patients teaching could also be effective.

Conclusions

In conclusion, the results of this pilot study support
the pedagogical interest of dyspnea-targeted teaching
programs incorporating an experiential element. This
approach could help healthcare professionals better
address the currently largely unmet patients’ dys-
pnea-related expectations [34].
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ES8. Figure S2. Distribution and intensity of the Multidimensional Dyspnea Profile
sensory (upper panels) and emotional (lower panels) descriptors among the 53
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study, immediately after being exposed to dyspnea.

ES9. Table S1. Comparison of the multidimensional dyspnea profile (MDP) scores
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ES1. Generic participants questionnaire (5 minutes)

General characteristics
* How old are you?
» What is your gender?

Personal history

« During your life, have you ever felt pain (physical, not moral)? (Yes or No)

If Yes, on what occasion and what was the maximum intensity in your memory from 1: very low
intensity to 10 extremely high intensity?

« During your life, have you ever felt dyspnea? (Yes or No)
If Yes, on what occasion and what was the maximum intensity in your memory from 1: very low
intensity to 10 extremely high intensity?

* In general, regarding your personality, how would you rate your level of empathy from O: no
empathetic at all to 10: extremely empathetic?

Academic formation

* During your medical studies (second and third cycle of French medical studies) how many academic
courses dedicated to dyspnea (e.g. pathophysiology, measurement, treatment) did you have to attend,
before this experiential teaching course?

« In general, how would you rate, on a visual analog scale (VAS) from 0: not satisfied at all to 10: fully
satisfied, the quality of the academic education (second and third cycle included) of dyspnea that you
received during your medical studies (before this experiential teaching?)

« In general, would you like an improvement in the academic teaching of dyspnea during your medical
studies (second and third cycle of French medical studies), VAS from 0: not motivated at all for an
improvement to 10: fully motivated?

« At your current level of medical education (and before this experiential teaching), how would you rate
your level of confidence in your ability to manage pain in a patient upon emergency room admission,
VAS from 0: no confident at all, to 10: fully confident?

« At your current level of medical education (and before this experiential course), how would you rate
your level of confidence in your ability to manage dyspnea in a patient upon emergency room admission,
VAS from 0: no confident at all, to 10: fully confident?

Attitudes and beliefs regarding pain and dyspnea
« In your activity as a medical doctor, how do you quantify your propensity to look for pain in patients
upon emergency room admission from 0: very low propensity to 10: very high propensity?

« In your activity as a medical doctor, how do you quantify your propensity to look for dyspnea in
patients upon emergency room admission from 0: very low propensity to 10: very high propensity?

« In your activity as a medical doctor, how often do you prescribe morphine for severe pain relief?
- Never

- Very rarely (1/year)

- Sometimes (1/month)

- More than sometimes (>1/month)

« In your activity as a medical doctor, how often do you prescribe morphine for severe dyspnea relief?
- Never

- Very rarely (1/year)

- Sometimes (1/month)
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- More than sometimes (>1/month)
« In your opinion, the right to pain relief is part of the French public health code? (Yes or No)
« In your opinion, the right to dyspnea relief is part of the French public health code? (Yes or No)

» Do you have an idea of the cut-off value that is considered clinically significant regarding pain (pain
intensity that should require immediate relief) on a numerical rating scale from 0 to 10 (maximum
intensity)?

If yes, what do you believe this cut-off is?

» Do you have an idea of the cut-off value that is considered clinically significant regarding dyspnea
(dyspnea intensity that should require immediate relief) on a numerical rating scale from 0 to 10
(maximum intensity),

If yes, what is this cut-off?

« If your patient has pain rated 8/10 on the numerical rating scale:
*Are you initiating any specific treatments intended to relieve this pain? (Yes or No)
*What is your propensity to initiate an emergency morphine titration from O: very low propensity
to 10: very high propensity?
* Choose 2 factors that would contribute to not using morphine (score 1 and 2 from most to least
important) among the following sentences:
1-Pain usually goes away by itself and does not need to be treated
2-Pain usually achieves adequate relief with other treatments
3-There is a lack of evidence for morphine efficacy in pain relief
4-Guidelines on morphine use for pain relief are inexistent or inappropriate for the emergency
room setting
5- I have previous clinical experience that opioids for pain relief induced clinical deterioration
6-1 only use morphine for pain relief in more advanced disease for end-of-life care settings
7-1 am concerned by the risk of addiction/substance abuse
8-1 am concerned by the potential negative side effects of morphine on breathing
9-1 am concerned by the risk of confusion/delirium induced by morphine
10-1 am afraid morphine will speed up the onset of death

« If your patient has dyspnea rated 8/10 on the numerical rating scale,
* Are you initiating any specific treatments intended to relieve this dyspnea? (Yes or No)
*What is your propensity to initiate an emergency morphine titration from O: very low propensity
to 10: very high propensity?
* Choose 2 factors that would contribute to not using morphine (score 1 and 2 from most to least
important) among the following sentences:
1-Dyspnea usually goes away by itself and does not need to be treated
2-Dyspnea usually achieves adequate relief with other treatments
3-There is a lack of evidence for morphine efficacy in dyspnea relief
4-Guidelines on dyspnea use for dyspnea relief are inexistent or inappropriate for the emergency
room setting
5- | have previous clinical experience that opioids in dyspnea relief induced clinical
deterioration
6-1 only use morphine for dyspnea relief in more advanced disease for end-of-life care settings
7-1 am concerned by the risk of addiction/substance abuse
8-1 am concerned by the potential negative side effects of morphine on breathing
9-1 am concerned by the risk of confusion/delirium induced by morphine
10-1 am afraid morphine will speed up the onset of death
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ES2. Psychophysiological reactions to the teacher's dyspnea

» How much do you rate the teacher's dyspnea intensity on a numerical rating scale (NRS) from 0:
very low to 10: extremely high?

» Have you experienced dyspnea yourself while watching the teacher? (Yes or No)

« If Yes, how do you quantify the dyspnea you felt on a NRS from O: very low intensity to 10:
extremely high intensity?

ES3. The Multidimensional Dyspnea Profile (MDP) .

The MDP consists of eleven items evaluating both the sensory and affective dimensions of dyspnea. It
can generally be completed in 3 minutes or less. Before completing the questionnaires, participants are
presented with a musical analogy to explain the difference between "sensory" and "affective", using
the following script:

On this page we ask you to tell us how unpleasant your breathing feels. On a later page, we will ask you
about the intensity or strength of your breathing sensations. The distinction between these two aspects of
breathing sensation might be made clearer if you think of listening to a sound, such as a radio. As the
volume of the sound increases, I can ask you how loud it sounds or how unpleasant it is to hear it. For
example, music that you hate can be unpleasant even when the volume is low, and will become more
unpleasant as the volume increases; music that you like will not be unpleasant, even when the volume
increases.

One item (A1) assesses the unpleasantness of dyspnea on a 0-10 numerical scale anchored by "neutral”
(0) and "unbearable" (10).

To assess the sensory dimension of dyspnea (SQ), participants are asked to report which of five items
apply to their experience, which one of the five best apply to describe this experience, and to rate the
five items on a 0-10 numerical rating scale from "none" to "as intense as | can imagine". These 5 items
are listed below.

To assess the affective dimension of dyspnea (A2), participants are asked to rate five items qualifying
the feelings associated to their perceived breathing difficulties, on a 0-10 numerical rating scale from
"none" to "the most I can imagine". These 5 items are listed below.

Label  French sentences English sentences Coded variables
Al Désagrément, caractére désagréable de Unpleasantness or discomfort of your breathing Intensity of the unpl tness
VOs sensations respiratoires sensations, how bad your breathing feels related to dyspnea
Breathing-related sensations
SQ Je dois fournir un travail ou un effort My breathing requires muscle work or effort Muscle work
musculaire pour respirer
Je manque d’air ou j’étouffe ou je sens | am not getting enough air or | am suffocating, or | Air hunger
que j’ai besoin d’air feel hunger for air
J’ai la sensation que ma poitrine et mes My chest and lungs feel tight or constricted Chest tightness
poumons sont serrés ou comprimés
Je dois me concentrer ou faire un effort
mental pour respirer My breath requires mental effort or concentration Mental effort
Je respire fort
| am breathing a lot, rapidly, deeply, heavily Breathing a lot
Breathing-related emotions
A2 Ma respiration me déprime My breathing makes me feel depressed Depression
Ma respiration me rend anxieux(se) My breathing makes me feel anxious Anxiety

Ma respiration me frustre

My breathing makes me feel frustrated

Frustration
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My respiration me rend en colere My breathing makes me feel angry Anger
My respiration m’effraie My breathing makes me feel afraid Fear

Several scores can be calculated from the above answers:

- sensory dimension: SQ obtained by summing the 5 sensory descriptors

- affective dimension: A1+A2

- immediate perception domain: SQ+Al

- emotional response domain: A2 obtained by summing the 5 emotional descriptors

ES4. Immediate course evaluation questionnaire

» To what extent did your personal experience of dyspnea change your understanding of this
symptom?

- Not at all

- Alittle

-Alot

- Totally

» To what extent did your personal experience of dyspnea make you better understand what
dyspneic patients feel?
NRS from 0: absolutely not to 10: considerably?

« Finally, please give a grade from 0 to 20 for the course!
ESS. One-year course evaluation questionnaire

« Do you think that the type of experiential teaching to which you were exposed in November 2019, is
a good method to become familiar with dyspnea and thus be able to better understand what acute
dyspnea represents for the patient? (Yes or No)

« Since the experiential teaching of dyspnea that you received in November 2019, do you consider
yourself (VAS from 0: not at all, to 10: totally) more aware of the patients’ suffering that represents
dyspnea and more prone to looking for dyspnea in these patients?

« Since the experiential teaching of dyspnea that you received in November 2019, to what extent, VAS
from O: not at all to 10: very much, do you feel more confident in the management of acute dyspnea in
the emergency room?

« Since the experiential teaching of dyspnea that you received in November 2019, to what extent, VAS
from 0: not changed, 10 greatly reduced, do you have the impression that the management of acute
dyspnea in an emergency room patient causes you less anxiety than before?

« One year after this experiential teaching of dyspnea, give us the 3 words that you think best describe
the impact it has had on you and your practice.
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ES6. Lexicometric analysis (Methods, Results, Figure)

Methods

Words or expressions chosen by each participant after their self-induced dyspnea experience were
lemmatized and merged as individual verbatims to perform a correspondence factorial analysis followed
by descending hierarchical classification. The creation of a paired binary variable (e.g. men and high
empathy) was necessary to enter these binary variables in correspondence factorial analysis. These
paired binary variables had therefore four possible issues depending on the presence or absence of each
component.

Results

The lexicometric analysis of the participants’ verbatim identified three semantic classes (Figure). Class
1 had a "unpleasant" connotation" (“unpleasant”, "adaptation”, "limitation"), class 2 had a more
"emotional” connotation (“anxiety", "frustration"), class 3 was more neutral (“die”, “air”, “miss”) and
class 4 was more “sensory” connotation ("keep calm", "discomfort"). There was no statistically
significant association between these classes and other variables. Nevertheless, words from class 2 and
4 were more frequent in high empathy group, while words from class 3 were more frequent in the low
empathy group. Class 3 and class 4 were diametrally opposed regarding the estimation of the teacher’s
dyspnea intensity (low intensity for class 3 and high intensity for class 4)

Figure. Illustration of the results of the lexicometric analysis performed on the verbatim collected
immediately after exposure to self-induced dyspnea. Four semantic classes were identified.

Class 1
18.2%

Class 4
24.7%

Class 2
20.8%

unpleasant anxiety die oppression
adaptation frustration air panic
limitation Inspiration miss sensation
high difficulty anxiety respiration
need expiration hunger suffocation
flow need effort fatigue
last deep pain time
breath scarry concentration end
expiration force diving exhaustion
breath air climbing force
frustration R start
R « emotional « sensory
exhaustion X abdomen .
connotation » connotation »
breath
« unpleasant -
. Inspiration
connotation » . .
impression
« neutral

connotation »
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ES7. Figure S1. First (panel A) and second (panel B) reasons advanced by the participants
for not using morphine for the symptomatic relief of severe (NRS > 8) pain or dyspnea
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ESS8. Figure S2. Distribution and intensity of the Multidimensional Dyspnea Profile
sensory (upper panels) and emotional (lower panels) descriptors among the 53
participants who accepted to participate in the "experimental dyspnea' part of the study,
immediately after being exposed to dyspnea.
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Grey bars indicate the proportion (%) of subjects that chose the sensation or emotion. White boxes
represent the median and the interquartile interval, whiskers the 95% confidence interval.
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ES9. Table S1. Comparison of the multidimensional dyspnea profile (MDP) scores
between the three different dyspnea experimental devices

All Inspiratory CO; Inspiratory P
MDP scores _ resistance rebreathing  threshold loading
n=>53 _ _ _ (KW)
n =31 n=16 n=6
A1 (unpleasantness intensity), NRS 8 [6-9] 8 [6-9] 8 [6-10] 9[6-9] 0.559
A2 (emotional descriptors NRS sum) 16 [8-22] 13 [7-22] 18 [8-24] 22 [17-28] 0.189
Affective dimension (A1+A2) 23[14-31] 21[13-31] 26 [13-31] 30 [27-37] 0.225
SQ (sensory descriptors NRS sum) 33[25-29] 30[24-38] 35 [24-40] 37 [29-44] 0.311
Immediate perception domain (SQ+A1) 41[32-46] 39 [30-46] 43 [29-48] 44 [36-54] 0.316

Continuous variables are expressed as median (interquartile range)

NRS, numerical rating scale (from 0 minimal value to 10 maximal value); KW, Kruskal-Wallis test.
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Approche expérimentale
Ftude « Empadys »

Comme nous l'avons évoqué précédemment, divers arguments suggerent que le simple fait
de rendre la dyspnée visible peut contribuer a la soulager.

L'étude d’Herzog et al. précédemment citée a montré que la simple présence d'autres
humains aux c6tés d'un humain qui fait I'expérience d'une dyspnée aigué suffit a atténuer
I'intensité de cette derniere (154).

Nous avons voulu approfondir ce travail en évaluant non pas I'effet de la présence d’un
observateur neutre (comme dans I'étude précédemment citée) mais celui d’'un observateur
manifestant de la sollicitude empathique sur le vécu d'une personne exposée a une dyspnée
induite.

Nous avons donc choisi de comparer, en condition expérimentale, le vécu de deux épisodes
successifs de dyspnée expérimentale dans deux groupes de volontaires sains. L'ensemble des
étapes de I'étude est identique dans les deux groupes, seule I'attitude des intervenants
change en fonction du groupe. Elle est qualifiée de « neutre » dans un groupe et de
« sollicitude empathique » dans 'autre.

Cette premiére étude chez des volontaires sains pourra, en fonction des résultats observés,
donner les bases scientifiques pour la mise en place d’'une étude clinique visant a évaluer
I'impact de la sollicitude empathique du soignant sur le vécu des patients souffrant de dyspnée
persistante.

L’'objectif principal de cette étude expérimentale est d’évaluer I'impact de la sollicitude
empathique d’un intervenant par rapport a un comportement neutre sur le vécu affectif d’une
dyspnée induite chez le volontaire sain, avec pour hypothése primaire une réponse affective
moins intense lorsque I'expérience s’effectue en présence d’un intervenant adoptant un
comportement de sollicitude empathique (verbal et/ou non verbal) que lorsqu'elle s'effectue
en présence d'un intervenant adoptant un comportement neutre. L'impact sur la dimension
sensorielle, I'anxiété, le profil végétatif et I'appréhension a I'idée de vivre, ou de revivre, une
expérience de dyspnée expérimentale font partie des objectifs secondaires.

Pour ce faire, un des préalables est de clarifier, dans le cadre de cette étude, en quoi consistent
les comportements qualifiés de sollicitude empathique et de neutre.

L'attitude empathique ne saurait étre stéréotypée tant elle se décline au cas par cas pour

s‘ajuster a l'autre, au sein de cette intersubjectivité. Le seul critére essentiel est la
manifestation d’une réelle sollicitude envers I'autre.
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Dans le cadre de cette étude, cela implique que I'observateur soit attentif au vécu de la
dyspnée du volontaire sain et que celui-ci ait conscience de I'attention que lui porte
I’observateur. Il est aussi nécessaire que I’attitude de I'observateur s’inscrive en relation avec
volontaire sain et en écho a I'attention portée a son vécu. Cette résonance entre deux vécus,
entre deux personnes, lorsqu’elle se manifeste sous la forme d’une relation juste pour chacun
et ajustée a chacun est ce qu’on peut appeler la « sollicitude empathique ».

Dans cette étude, est donc définie comme sollicitude empathique toute attitude verbale ou
comportementale témoignant de I'attention au sujet et a son vécu (notamment contact visuel
ou physique, questions ouvertes incitant a I’échange, vigilance aux manifestations du sujet,
posture d’écoute). Ainsi, dans le Groupe Empathie (GE) : tout au long de I'expérience de
dyspnée, l'intervenant professionnel est assis en face du sujet, légerement sur le coté, de
facon a entrer en relation avec le volontaire sain. Il témoigne envers le volontaire sain une
sollicitude empathique par ses gestes et/ou ses paroles. Il fait preuve d’une attention
importante envers le volontaire sain et adapte son attitude aux besoins percus (silence ou
parole).

Est définie comme neutre toute attitude verbale ou comportementale témoignant d’une
indifférence relative au patient (notamment absence de contact visuel ou physique, posture
en retrait, absence de question posée, réponses factuelles aux questions du volontaire,
absence de réaction aux manifestations du sujet). Ainsi, dans le Groupe Neutre (GN) : tout au
long de I'expérience de dyspnée, I'intervenant est silencieux. |l reste positionné en retrait,
derriére ou a coté du volontaire sain.

L'expérience est reproduite par le méme intervenant trois a cing jours plus tard dans les
mémes conditions pour un participant donné, dans le but de vérifier si 'effet observé au
décours immédiat de la dyspnée induite persiste dans le temps (effet rémanent).

Pour s'affranchir d’'un possible phénomeéne d’habituation lié a la répétition d’expériences de
dyspnée, la méthodologie retenue est celle d’'une étude en « bras paralleles ».

Compte tenu du nombre de volontaires inclus dans I'étude, plusieurs intervenants sont
nécessaires. Néanmoins, afin de limiter les biais de reproductibilité, le nombre d’intervenants
a été limité a quatre professionnels de santé. L'empathie pouvant étre influencée par la
profession, la spécialité et le genre, nous avons choisi une répartition prenant en compte ces
criteres.

Le groupe d’intervenants est donc composé d’une femme infirmiére travaillant en
pneumologie, d'une femme médecin travaillant en équipe de soins palliatifs, d'un homme
médecin travaillant en pneumologie et d'un homme infirmier travaillant en équipe de soins
palliatifs.
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La perception par les volontaires sains du degré d’empathie de I'intervenant ainsi que le degré
de résonance empathique ressenti par l'intervenant avec le volontaire sain au cours des
expériences de dyspnées induites ont également été recueillis aprés chaque visite et dans
chaque groupe.

Cette étude monocentrique, randomisée, contrélée, en groupes paralléles et en simple
aveugle prévoit d’inclure 80 volontaires sains, au terme d'un calcul d'effectif effectué par
I'Unité de Recherche Clinique de la Pitié-Salpétriere (Dr Noémie Simon-Tillaux).

Ce calcul a été fait sur la base de données recueillies au sein du laboratoire dans le cadre
d'autres études qui ont permis de constater que I'échelle visuelle analogique (EVA) affective
de la dyspnée avait une distribution bimodale, avec une distribution de Poisson (pour les
valeurs d'EVA comprise entre 0 et 9) et une composante binomiale (quand I'EVA prend la
valeur 10).

Pour estimer la puissance associée a une taille d'échantillon donnée et la différence entre
I'EVA affective en présence d'un soignant manifestant de la sollicitude empathique ou non,
nous avons utilisé des simulations (10000 itérations). Nous avons simulé la distribution de ces
deux EVA avec une distribution bimodale. Nous avons supposé que les EVA étaient différentes,
en changeant a la fois la moyenne de la composante de Poisson et de la composante
binomiale.

Nous avons testé la différence entre les deux distributions d'EVA avec un modéle Hurdle, qui
estime la différence entre les moyennes des deux distributions de Poisson et des deux
distributions binomiales respectivement. Nous avons testé si ces deux différences étaient
différentes de zéro par le test du rapport de vraisemblance (LRT) au niveau d'erreur de type 1
de 5% (bilatéral).

Un changement de -1.5 cm de la moyenne de la composante de Poisson de la distribution et
une baisse absolue de 20% de la proportion d'EVA a 10 (soit une différence de moyenne
apparente de -2.36 cm pour I'EVA entre 0 et 10), pour une puissance de 82.6 % et une erreur
de type 1 de 5 % (bilatérale) nécessite une taille d'échantillon de 40 participants par bras.

En estimant un taux de perdus de vue a 10%, le nombre total de patients a inclure dans cette
étude de 44 participants par bras.

Les criteres d’inclusion de cette étude sont les suivants :
e Volontaire sain
e Majeur de 18 a 65 ans

e Non-fumeur ou sevré depuis au moins un an avec nombre paquet-année <5
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e Ayant été informé sur I’étude et ayant donné son consentement écrit et éclairé
e Recruté spécifiguement pour cette étude

Les critéres de non-inclusion de cette étude sont les suivants :

e Femme enceinte (déclaratif), majeur protégé, personne privée de liberté

e Existence de pathologie respiratoire, cardiague, neuromusculaire ou antécédent
d’épisode dyspnéique aigu

e Obésité > 35Kg/m2

e Pratique intensive d’une activité nécessitant un contréle ou la prise de conscience
volontaire de la respiration (méditation, yoga, plongée, pratique d’un instrument a
vent...)

e Volontaire ayant déja participé a une étude impliquant une dyspnée expérimentale

e Existence de toute pathologie chronique identifiée et relevant d’un traitement, y
compris psychiatrique

e Non affiliation a la sécurité sociale

L'induction dyspnée expérimentale est réalisée par I'exposition des volontaires sains a un test
de réinspiration de CO2. Cette méthode, décrite initialement par Read, et réalisée en routine
dans le cadre des explorations fonctionnelles respiratoires pour évaluer la chémosensibilité
du systéme nerveux central au CO2.

Pour ces inductions, les volontaires sains sont installés confortablement sur un fauteuil en
position assise. lls respirent par la bouche, avec un embout buccal et en portant un pince-nez,
a travers un appareil muni d’un dispositif de mesure de la ventilation, du taux de CO2 inspiré
et expiré, et d’un sac rempli d’'un mélange gazeux contenant 7% de CO2 et 93% d’02.

Au début du test, les volontaires sains respirent I'air ambiant et leur ventilation est mesurée.
Puis, ils sont connectés au sac dans lequel ils respirent en circuit fermé. Le taux de CO2 inspiré
augmente donc progressivement, au fur et a mesure que le contenu du sac est alimenté par
le CO2 produit. Chez les sujets normaux, la ventilation augmente proportionnellement au taux
de CO2. Le test est interrompu a la demande du participant.

Il ny a pas de danger d’hypoxie pour les volontaires sains qui respirent un mélange
hyperoxique puisqu’il contenait au départ 93% d’O2. L’hypercapnie ne présente pas de danger
particulier. Elle peut parfois causer des céphalées passageres et spontanément résolutives dés
I'arrét de I'exposition.

Au cours des inductions, des mesures physiologiques sont réalisées en continu (Pression télé-

expiratoire en CO2 (PETCO2), ventilation, pression d’occlusion ; saturation pulsée en 02
(Sp02), fréquence respiratoire (FR), et fréquence cardiaque (FC) a I'aide d’un saturométre).
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Les inclusions ont commencé en mars 2022 apres I'obtention d’un avis favorable d’un comité
de protection des personnes en janvier 2022. Les inclusions sont toujours en cours. Plus de
cinquante volontaires sains ont été inclus.

Une analyse préliminaire a été réalisée aprés l'inclusion de la moitié de I'effectif total de
I’étude. Pour cette analyse, les variables continues sont décrites a I'aide de la médiane et de
I'écart interquartile et comparées a |'aide de tests non paramétriques (Mann-Whitney pour
les comparaisons entre deux groupes (ici les évaluations de I'EVA affective de la dyspnée dans
les 30 dernieres secondes de I'expérimentation entre les deux groupes).

Une différence significative entre les deux groupes sur le vécu affectif, c’est-a-dire le caracteére
désagréable, de la dyspnée a ainsi pu étre observée.

EVA affective de la dyspnée | Groupe « Neutre » Groupe « Empathique »
Visite 1 8 [6-9.25] 5[3-7] p=0,0028
Visite 2 7 [7-8] 5[3-8] p=0.03

L’étude « Empadys » est également une composante de la these de Nathalie Nion dont nous
sommes co-premiéres investigatrices. Nous prévoyons de compléter les inclusions d’ici février
2023. L'objectif est de faire les analyses, de rédiger et de soumettre I'article avant juillet 2023.

Le dossier complet de I'étude, tel qu'approuvé par le Comité de Protection des Personnes ILE
DE FRANCE X (décision n° 2021-A02813-38 du 19 janvier 2022) figure en Annexe 2.
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CONCLUSIONS ET PERSPECTIVES

Ce travail donne a I'expérience vécue une place centrale et prédominante. Ce faisant, il défend
I'idée d’'une médecine en tant qu’art au moins en tant que science.

La médecine dite scientifique considére le corps humain comme un mécanisme dont le
fonctionnement s’appuie sur I'anatomie, la physiologie ou tout autre approche lui permettant
de I'objectiver ou de le traduire en données factuelles, quantitatives ou conceptuelles.

L’expérience ou le vécu, subjectif par définition, n’entre pas dans ce processus et le corps
semble étre en dehors du « Je ».

La séparation du corps et de I'esprit est I’héritage de Descartes. Celui-ci explique dans sa
sixieme méditation (16).

« Il suffit que je puisse concevoir clairement et distinctement une chose sans une autre, pour
étre certain que l'une est distincte ou différente de I'autre [...] j’ai une idée claire et distincte
de moi-méme, en tant que je suis seulement une chose qui pense et non étendue, et que d’un
autre j’ai une idée distincte du corps, en tant qu’il est seulement une chose étendue et qui ne
pense point, il est certain que ce moi, c’est-a-dire mon dme, par laquelle je suis ce que je suis,
est entierement et véritablement distincte de mon corps, et qu’elle peut étre, ou exister sans

lui ».

Bien qu’interactionniste, c’est-a-dire considérant le corps comme « étroitement conjoint » a
I’esprit, ce dualisme cartésien montre quelques limites. Le propos n’est évidemment pas de
nier ou de minimiser l'intérét de cette approche naturaliste de la médecine scientifique mais
de montrer dans quelle mesure elle est parfois insuffisante et comment elle peut complétée,
voire potentialisée, par d’autres approches.

L'intérét d’'une approche phénoménologique avait déja été mise en évidence dans le champ
de la douleur.

Selon Le Breton, que nous avons précédemment cité, « I'anthropologie écarte le paradigme
biologique de la biomédecine (un systeme symbolique qui s’ignore lui-méme) pour un
paradigme centré sur les individus en relation. Elle fait sa matiére premiere des significations
qui alimentent leur ressenti et leur réflexivité. Avancer I'expérience de la douleur, sa

phénoménologie, n’est pas un désaveu opposé a la médecine mais constitue le rappel de ce

111



qu’elle perd quand elle ne s’intéresse qu’aux indicateurs anatomo-physiologiques, a
I'organisme, en oubliant de prendre en compte le sujet souffrant. A travers des études sur la
douleur, I'anthropologie restaure I'expérience du patient et rend sans doute le médecin plus
attentif a sa plainte, a son histoire de vie, non sans bénéfice thérapeutique pour le patient, ne

serait-ce que par le sentiment qu’il éprouve d’étre pris en considération » (47).

Canguilhem disait d’ailleurs que « L’homme fait sa douleur — comme il fait une maladie, ou
comme il fait son deuil — bien plutét qu’il ne la regoit ou ne la subit »*.

Appliquée a la question de la dyspnée et de son invisibilité, cette approche nous a permis de
mieux appréhender notre problématique et de mieux concevoir les pistes d’amélioration.

Ainsi, dans la premiére partie de ce travail de these, nous avons conceptualisé et structuré, a
partir de la littérature existante, les différents facteurs impliqués en cascade dans la genese

de l'invisibilité de la dyspnée.

Nous en avons fait la synthése sous la forme du schéma suivant :

Anomalies physiopathologiques sous-jacentes a la dyspnée

e Corrélation imparfaite avec la dyspnée pergue

Dyspnée « signal d’alarme »

e Parfois insidieux, rationalisation

« Treat the lungs »

e Amélioration de la fonction respiratoire # soulagement de la dyspnée

« Fool the brain »

» Parfois insuffisant = Dyspnée « persistante » (ni chronique, ni réfractaire)
Dyspnée « maladie »
e llness vs disease

Cette partie du travail avait, initialement, comme seul objectif de mieux comprendre les

déterminants de l'invisibilité de la dyspnée et de constituer un argumentaire solide pour
I’élaboration ou la confirmation des hypothéses que nous voulions tester.

Nous en voyons maintenant une nouvelle utilité dans la mesure ol ces facteurs impliqués dans
I'invisibilité de la dyspnée ont, en plus de leur portée compréhensive, une portée préventive.
Les concevoir, non seulement comme des causes, mais aussi comme des points de vigilance

14 Canguilhem G., 1966, Le normal et le pathologique. Paris, Presses universitaires de France.
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pouvant servir de leviers pour éviter 'invisibilité de la dyspnée, nous apparait aujourd’hui
comme fondamental.

De notre approche initialement exclusivement « palliative » de l'invisibilité de la dyspnée
émergent, finalement, des pistes « préventives ». Nous aurions cependant pu anticiper ce
résultat tant la question de la prévention est un élément central de la démarche palliative *°.

Des mesures de prévention, primaires, secondaires ou tertiaires peuvent donc étre
envisagées. Elles impliquent plusieurs acteurs dont les pouvoirs publics (pollution, tabagisme,
sensibilisation du grand public...), I'enseignement (formation initiale et continue des
soignants), le soin (approche holistique de la dyspnée) et la recherche (fondamentale,
translationnelle, clinique).

Par exemple, lors des campagnes institutionnelles de sensibilisation, il apparait
particulierement important de décrire ce que sont les connaissances et les représentations du
grand public quant au souffle et aux maladies respiratoires.

C'est l'objectif d'un projet intitulé « Connaissance du souffle » qui utilise la méme
méthodologie que celle que nous avons utilisée dans « Lifting dyspnoea invisibility ».

Ce projet, en gestation au moment du dépo6t du présent manuscrit de thése et qui fait I'objet
d'un soutien de la Fondation du Souffle, s'inscrit dans la continuité de I"approche
phénoménologique de l'invisibilité de la dyspnée que nous avons amorcée. Il y est fait
I'hypothése que des croyances répandues dans la population générale, comme celle "qu'il est
normal de devenir essoufflé avec I'age", pourraient expliquer certaines des attitudes que nous
avons identifiées dans « You can't feel what we feel » et qui sont connues pour étre
caractéristiques des maladies respiratoires chroniques.

Ces croyances expliquent, par exemple, les retards a la consultation qui sont et que nous avons
identifiés comme ['une des sources de l'invisibilité de la dyspnée. Il est aisé de voir comment
un tel résultat permettrait d'orienter une campagne de prévention primaire de l'invisibilité de
la dyspnée.

15 « Palliative care is preventative care ». Hui D. Cancer J Clin, 2018

113



Nos travaux de recherche, présentés dans la seconde partie de cette these, ont permis de
vérifier certaines de nos hypothéses et peuvent étre articulés ainsi :

— ’ Non

Souffrance

respiratoireﬂ'verselle

Approche
expérimentale

Difficile a
soulager

Injustice
épistémique Approche

Approche expérientielle

phénoménologique

Sous évaluée ,
Sous estimée Evitement

Sous traitée ~

L’étude « You can't feel what we feel » confirme que I'approche phénoménologique permet
de mieux appréhender le vécu des patients souffrant de dyspnée persistante. Cette étude
montre, d’une part, que nous pouvons déja transformer l'invisible en dicible. Ce faisant,
I'invisibilité de la dyspnée résultant du comportement des autres face a I'expérience du
patient s’atténue. En effet, cette étude montre qu’une partie de I'invisibilité de la dyspnée est
liée au manque de considération des vécus expérientiels et au manque de sollicitude
empathique qui en est le corollaire. Or ce qui est dicible est représentable et ce qui est
représentable est visible.

Ainsi, le simple fait d’adopter cette posture phénoménologique et d’accueillir la dyspnée du
patient pour ce qu’elle est, a savoir une expérience subjective au sens philosophique du terme,
est source d’un autre regard. On retrouve ce lien entre visible et dicible dans Naissance de la
clinique ou Foucault fait le postulat « que tout le visible est énongable et qu’il est tout entier
visible parce que tout entier énongable » (178).
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Dans le chapitre L’invisible visible, Foucault fait référence aux travaux de Merleau-Ponty sur la
problématique du « voir » et du « dire ». Le vécu est du « vécu parlé » et la vision est
« structurée comme un langage » ainsi la « distribution du visible et de I'invisible » renvoie |a
« ol s’appartiennent encore, au ras du langage, maniére de voir et maniere de dire ».

Pour autant, et comme l'illustre le théme « An unshareable life experience » mis en évidence
par l'analyse du discours de nos patients, notre étude souléve malgré tout I'existence d’une
limite irréductible, celle de ce qui est intrinsequement, et au moins en partie, indicible,
irreprésentable et donc invisible dans I’expérience de la dyspnée. Cet « incommunicable »
est lié aux limites de la pensée et du langage qui dénaturent fatalement I'expérience.
Comme le dit Wittgenstein « Les limites de mon langage signifient les limites de mon propre
monde » (179). Certaines des choses qui se vivent ne peuvent se dire et il importe de
reconnaitre cet ineffable comme tel. Dans toute expérience vécue demeure un insaisissable,
un imperceptible, une tache aveugle.

Si se trouve bien la une des limites de I'approche phénoménologique, il n’en demeure pas
moins qu’elle permet de confirmer qu’une partie du vécu des patients peut étre « voyant ». Il
s’agit donc maintenant de le rendre visible.

Pour cela nous devons considérer cette question au-dela des qualités de ce qui doit étre « vu »
et indépendamment des aspects biologiques ou technique de la vision. Nous abordons cette
guestion sous l'angle du « regard » qui sous-tend la possibilité d’un choix, conscient ou
inconscient, entre le « vu » et le « non-vu » et qui reléverait de I'ordre du social ou du culturel.

Ici encore, I'expérience joue un réle central. Cette fois-ci, il ne s’agit pas de se pencher sur
celle de celui qui souffre de dyspnée, mais celle de celui qui est supposé la voir. Nous avions
formulé I'hypotheése que I'absence d’universalité de I'expérience de dyspnée était un des
déterminants de son invisibilité. Ainsi, en toute logique, avoir vécu personnellement une
expérience de dyspnée permet de mieux voir la dyspnée de I'autre.

Les deux études menées pour vérifier cette hypothése I'ont confirmée mais chacune d’elle
souleve de nouvelles questions.

Dans « Lifting dyspnoea invisibility », nous avons constaté une différence dans le vécu de la
dyspnée induite par le port du masque facial entre les deux sous-groupes de répondeurs
considérés comme « en bonne santé », définis selon I'existence ou non d'un proche souffrant
d'une maladie respiratoire chronique. Cette différence se retrouve principalement dans la
réponse émotionnelle a la dyspnée qui, de maniére significative, reléve plus souvent de la
peur chez les répondeurs considérés comme « en bonne santé » avec un proche suivi pour
une pathologie respiratoire que chez ceux n’ayant pas de proche suivi pour une pathologie
respiratoire. Or nous avons vu tout au long de ce travail de thése le lien étroit qui existe entre
la dyspnée, notamment pathologique, et la peur. Le fait d’avoir un proche suivi pour une
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pathologie respiratoire semble influencer le vécu de la dyspnée induite par le port du masque
et le « rapprocher » de celui de la dyspnée consécutive a une maladie respiratoire.

Une des facons d’analyser ce résultat est de supposer que |'expérience des patients
dyspnéiques n’est pas si invisible que ca pour leur(s) proche(s) et qu’une partie, au moins, est
« vue », au moins de facon implicite voire subliminale. L'articulation de cette hypothese
d’explication avec les résultats de « You can't feel what we feel » permet de comprendre ce
caractére partiel de la visibilité de la dyspnée. Il y a I'invisibilité qui peut étre levée et a celle-
ci correspondent plusieurs degrés de visibilité. En termes plus simples, ce qui peut étre visible
est plus ou moins vu. Cette articulation avec « You can't feel what we feel » souléve aussi de
nouvelles questions. IlIs suggérent que les patients peuvent étre « vus » sans se « sentir vus ».
Ainsi la question de l'invisibilité de la dyspnée dépasserait la question du « voyant », du
« visible » et du « vu ». Se « sentir vu » implique nécessairement une relation interpersonnelle
qui se traduit en acte par ce qu’on appelle la sollicitude empathique. Nous pouvons illustrer
cela avec I'exemple d’un groupe social également confronté a l'invisibilité, les sans-abris. Un
sans-abri dans la rue est « voyant », « visible » et souvent « vu », mais si nous continuons
notre chemin, ignorant sa présence, il ne peut se « sentir vu ». Il apparait donc absolument
crucial qu'une fois un message émis, implicitement ou explicitement, la réception de ce
message soit, elle, explicite. Le « récepteur » du message doit devenir un « contre-émetteur »
pour que I'échange puisse avoir lieu, pour que |'action de rendre la dyspnée visible puisse
prendre toute sa valeur thérapeutique.

Pour revenir a I'étude « Lifting dyspnoea invisibility », nous pouvons également suggérer que
la découverte de I'expérience de la dyspnée par les répondeurs considérés comme « en bonne
santé » avec un proche suivi pour une pathologie respiratoire, induite ici par le port du
masque, permet non seulement de mieux comprendre le vécu de la dyspnée « des autres »
en général mais aussi de cet « autre » particulier qu’est leur proche. Ainsi, I'impact de
I'expérience serait « potentialisé » par des aspects affectifs relationnels. La « cognition
incarnée » que permet I'expérience se matérialise d’emblée dans la réalité de « son monde ».

Malheureusement, nous ne pouvons approfondir ces réflexions a partir des résultats de
« Lifting dyspnoea invisibility » dont ce n’était pas I'objectif.

L’étude « Involve me and I learn » ne nous permet pas non plus d’analyser plus finement cette
guestion dans la mesure ou, pour des questions de rigueur méthodologique, nous avons
restreint le concept de « cognition incarnée » ou « embodiment » a sa perspective cognitiviste.

En effet, si nous reprenons les étapes du cycle d’apprentissage expérientiel selon Kolb, la
phase d'expérimentation active se caractérise par le réinvestissement de nouvelles
conceptualisations dans la réalité dans le but d’identifier une possible transformation de
I'action future. L'apprenant se remet en interaction avec |'environnement, non pas de maniere
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réelle, mais sous la forme d’un fonctionnement cognitif impliquant une planification
hypothétique de I’action résultant d’une décision prise a la lumiére des conceptualisations qui
ont émergé de I'expérience (176).

Ici, 'expérience est un point de départ de I'apprentissage. Ce modele implique une réflexion
sur cette expérience, I'apprentissage se fait par prise de conscience ou I'implicite est rendu
explicite.

Pour autant, la mise en perspective de ces deux études suggere que |'expérience peut étre
source de connaissance indépendamment de toute abstraction de I'expérience et de
conceptualisation de la connaissance qui en découle. Le lien entre expérience et connaissance
n‘est ni prédéterminé ni fixe. Ce lien est dynamique, la connaissance est le produit d'un
ancrage expérientiel subjectif d’'un étre qui a produit I'ensemble de ses connaissances a
travers le prisme de son rapport au monde.

Ainsi, nous avons vu avec « Involve me and | learn » que la cognition était « embodied » et
« embedded ». « Lifting dyspnoea invisibility » nous rappelle qu’elle est aussi « enacted ».

Ce concept d’énaction développé par Varela, neurobiologiste et chercheur en sciences
cognitives, suppose une autonomie du sujet sur le plan cognitif. Le monde extérieur n’est pas
un « donné » indépendant du sujet. Il est un monde créé par le sujet a partir de ce qu’il en a
percu par ses actions passées. Ce monde pergu guide ses actions futures par un mécanisme
gue Varela appelle « action perceptivement guidée » (180).

Dans cette théorie, le sujet est certes autonome mais pas indépendant puisqu’il y a une co-
détermination du sujet et du monde. C'est par I'expérience que le sujet et le monde se
rencontrent. De la relation complexe qui nait entre eux émergent le sens du monde, les
affects qui y sont associés ainsi que la disposition a agir liée au caractére motivationnel de
I’émotion.

Pour certains auteurs, cette « action perceptivement guidée » est le signe d’'un engagement
du sujet envers le monde et la co-émergence du sujet et du monde sous-tend une altérité
fondatrice qui vient faire résonner les concepts d’énaction et d’empathie (181,182). Certains
vont méme jusqu’a dire que I'énaction est au cceur de I'empathie (183).

Ce lien entre expérience, cognition, action, sollicitude empathique et invisibilité de la dyspnée
qui avait été partiellement pressenti comme en témoigne I'étude « Empadys » en cours.

Cette étude a pour hypothese explicite que la sollicitude empathique a une valeur
thérapeutique intrinséque et « de premiére ligne » au regard de la dyspnée. Par ailleurs, et en
écho avec le principe « émission, réception, contre-émission » énoncé plus haut, I'étude
« Empadys » teste, de fait, I'hypothése qu'il ne suffit pas que la dyspnée soit « vue », mais qu'il
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faut aussi que cette visibilité soit visible, notamment au travers de la manifestation de
sollicitude.

Au terme de ces réflexions, il apparait que les différents travaux menés dans le cadre de cette
thése ne sont pas une simple accumulation de résultats. lls interagissent entre eux,
complexifient les équations de départ et finissent par poser plus de questions gu’ils n"amenent
de réponse.

Comment savoir si le patient estime que sa dyspnée est suffisamment vue ?

L’expérience améliore-t-elle I'empathie de tous les soignants vis-a-vis de la dyspnée ?
Comment cette empathie se transforme-t-elle « en acte » sous la forme de la sollicitude
empathique ?

Cette sollicitude soulage-t-elle les patients ? De quoi ? Comment ? Est-ce suffisant ?

Deés le départ, nous nous inscrivions dans un projet si vaste qu’il doit étre considéré comme
une visée. Ainsi, les travaux de cette these sont les étapes préliminaires, mais indispensables,
a une nouvelle appréhension de la dyspnée et a sa prise en considération dans le soin et dans
la société. lls ouvrent plusieurs perspectives, pragmatiques, cliniques et théoriques.

Ainsi, plusieurs voies de recherche sont d'ores et déja envisagées pour poursuivre ce qu'il est
justifié d'appeler la lutte contre l'invisibilité de la souffrance respiratoire et de son symptéme,
la dyspnée. Dans ce cadre, si la poursuite d'actions de nature « cognitive » est nécessaire
(comme le projet « Connaissance du souffle » évoqué plus haut), il apparait indispensable de
mener des actions de nature « opérationnelle », visant a ce que les connaissances acquises
sur un plan théorique puissent se traduire par une amélioration de la prise en charge des
patients, et une amélioration de leur vécu.

Pour cela, nous envisageons le développement d'un outil spécifique d'identification de
I'invisibilité de la dyspnée a I'échelon individuel, chez un patient donné. Cet outil, revétant la
forme d'un questionnaire, servirait de support a I'ouverture d'un dialogue entre patient et
soignant sur le théme de la dyspnée, premiére étape de la levée de l'invisibilité. L'élaboration
de ce questionnaire suivra les principes en vigueur dans le domaine. Une premiere étape
consistera en la constitution d'un groupe de travail réunissant des professionnels de santé
issus de diverses disciplines et des patients, avec I'objectif de constituer une liste d'items
pertinents a I'exploration de l'invisibilité de la dyspnée. Une seconde étape consistera en la
validation psychométrique du questionnaire « prototype » ainsi élaboré. Pour réaliser cette
validation, il est prévu de mettre en place une collaboration avec une ou plusieurs équipes
spécialisées dans ce type d'approche, équipes parmi lesquelles celle dirigée par le Dr Elke
Vlemincx a l'université de Leuven est pressentie. Cette équipe est en effet a la fois spécialisée
dans I'étude de la dyspnée, et compétente dans le domaine de la validation de questionnaires,
comme en atteste un récent travail décrivant un nouveau questionnaire d'évaluation des
compétences intéroceptives (184). La troisieme étape consistera en une validation
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linguistique en anglais du questionnaire francais obtenu. Il conviendra alors de tester
I'hypothése qu'il est possible, a partir d'une analyse individuelle du sentiment d'invisibilité de
la dyspnée, de mettre en place des mesures personnalisées bénéfiques pour le vécu du
patient.

A plus court terme, nous envisageons de donner un prolongement clinique a I'étude
« Empadys » qui forme la partie expérimentale de cette these. Ainsi, une étude reposant sur
la « levée active » de l'invisibilité de la dyspnée au cours de l'interaction soignant-soigné est
actuellement en préparation. Cette étude, « Empadys-Hosp », qui se déroulera chez des
patients hospitalisés dans un service de pneumologie et identifiés comme souffrant de
dyspnée persistante, consistera en la comparaison des effets sur la dyspnée, et plus
particulierement de sa composante affective, d'une interaction soignante dite « technique »
(administration d'un flux d'air sur le visage, sans intervention d'aucune sorte sur le
comportement du soignant) et d'une interaction soignante dite « empathique » (combinaison
de I'administration d'un flux d'air sur le visage et d'un dialogue ciblé et « scripté » entre le
soignant et le patient). L'hypothese qui sous-tend « Empadys-Hosp » est celle d'une efficacité
intrinséque de la séquence « réception contre-émission » évoquée plus haut sur le vécu de la
souffrance respiratoire par les patients. La vérification de cette hypothése servirait de
justification scientifique a des actions de formation des soignants au concept « d'empathie
dirigée » comme posture de soins. Ce type de pédagogie comportementale est couramment
utilisé dans d'autres contextes que le soin, et commence a I'étre en direction des soignants.
C'est par exemple le cas des formations a la « communication non violente », désormais
implémentées au sein de la faculté de médecine Sorbonne Université 6.

Préalablement a I'étude « Empadys-Hosp », il nous parait important de rendre visible un autre
phénomene, celui de la détresse empathique induite par la dyspnée de l'autre chez les
soignants. Nous avons vu a plusieurs reprises dans cette thése que I'exposition a la dyspnée
de I'autre était source de malaise, et que ce malaise pouvait passer au moins en partie par
I'apparition d'une dyspnée « par procuration » (« vicarious dyspnea »). Nous avons évoqué
également la possibilité que I'absence de compréhension de ce qui lui arrive par celui qui
« subit » ainsi la dyspnée de l'autre, cumulée a I'absence de moyens d'action clairement
identifiés pour venir au secours de celui qui souffre, soit une source d'évitement, voire de
maltraitance si I'évitement n'est pas possible. Ce sujet n'a, a notre connaissance, fait I'objet
d'aucune étude jusqu'a présent, un manque qui pourrait procéder d'une forme de tabou.
Démontrer que des soignants peuvent étre amenés a fuir le contact avec leurs patients parce
gu’ils ne savent ni reconnaitre ni gérer le caractére négatif de la résonance empathique induite
par la dyspnée implique de formuler cette hypothese. C’est en ce sens que nous avons aussi
pour objectif le développement d'une enquéte auprés de soignants issus des diverses
professions et de diverses disciplines (médecine interne, pneumologie, soins palliatifs,

16 https://fc.sorbonne-universite.fr/nos-offres/du-de-communication-non-violente-pour-les-professionnels-de-
la-sante/
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réanimation) visant a identifier I'existence de la détresse empathique induite par la dyspnée
de l'autre, a la quantifier en fréquence et en intensité, et a en évaluer les déterminants
(personnalité des soignants, expérience, parcours professionnel...). Si cette étude, dénommée
« DyspneaDystress », montre, comme nous en faisons I'hypothése, que la détresse
empathique liée a la dyspnée existe et est relativement fréquente, se conjuguera a « Empadys-
Hosp » pour justifier des actions pédagogiques ciblées en direction des soignants impliqués
dans la prise en charge des patients dyspnéiques, quelle que soit la forme de la dyspnée
concernée.

En paralléle avec ces trois études qualifiées « d'opérationnelles », nous avons également le
projet d'approfondir la réflexion théorique visant a caractériser la dyspnée en tant
gu'expérience individuelle et collective au travers de sa comparaison avec la douleur. Il
n'existe en effet pas véritablement de document comparant en profondeur dyspnée et
douleur sur des plans qui soient a la fois physiologiques, cliniques, phénoménologiques,
sociétaux et évolutifs.

De la méme facon qu’on ne saura jamais « quel effet cela fait-il d’étre une chauve-souris 1'»,
on ne saura jamais vraiment I'effet que cela fait d’étre malade a cause du souffle a moins de
le devenir soi-méme. Cependant, nous allons donc poursuivre sur ce chemin et chercher a
répondre aux nouvelles questions posées. Ce travail nécessitera de pouvoir articuler
neurophysiologie, sciences cognitives et phénoménologie autour de |'expérience de la
dyspnée, notamment en explorant le concept de neurophénoménologie expérientielle utilisé
par certains pour comprendre I'analgésie obtenue par I’hypnose (185,186).

17 “What is it like to be a bat?”. Thomas Nagel dans The Philosophical Review, 1974.
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Abstract

Background: Dyspnea invisibility, namely the insufficient appreciation by others of the
existential experience of those afflicted, constitutes a barrier between patients with chronic
respiratory diseases and the level of care they require. Applying an interpretative
phenomenological analysis (IPA) approach to the discourses of patients with severe chronic
obstructive pulmonary disease (COPD), we recently introduced the notion of several dyspnea
invisibilities depending on temporality, disease severity, the nature of the interlocutors, and the
drivers involved, including the difficulty of sharing the dyspneic experience, insufficient
awareness, and inadequate solicitude (Serresse et al., Palliative medicine 2022). Here, we
aimed to corroborate this concept through a complementary methodology.

Methods: Quantitative lexicometric analysis (lemmatization, descending hierarchical
classification, multicomponent analysis, similarity analysis) of previously gathered patients'
discourses (6 men, 5 women; severe COPD —GOLD 3 and 4—; hospitalized for immediate post-
exacerbation rehabilitation). Confrontation of the derived semantic classes and communities
with IPA-derived themes (e.g. "envisioning one's death by suffocation"; "losing autonomy and
hope"; "coping strategies"; "others' lack of awareness"; "an unshareable life experience";
"others' lack of empathetic concern™).

Results: Four distinct semantic classes were identified (Class#1, "experience and need for
understanding"; 38.9% of the semantic forms; half of the patients; Class#2, "limitations"; 28.7%
of the forms; Class#3, "management”; 13.1%; Class#4, "hospitalisation"; 18.2%). These four
classes explained 73% of the variance of the lexical corpus. Fourteen semantic communities
were also identified, of which six represented 70.31% of the corpus. A high level of
concordance between semantic classes and communities and IPA-identified themes was
observed.

Conclusions: An independent, quantitative methodology confirms the pleiomorphic nature of
dyspnea invisibility, strengthening the idea that there are multiple ways to correct the
corresponding injustice.

Clinical Trial Registration: not applicable.
Key words

Dyspnea; breathlessness; persistent breathlessness; chronic obstructive pulmonary disease;

rehabilitation; integrative medicine; palliative medicine; lexicometry.
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Introduction

Dyspnea, defined as a 'subjective experience of breathing discomfort that consists of
gualitatively distinct sensations that vary in intensity' [1]), is the heavier of the many burdens
that patients with chronic respiratory diseases carry. Arising from an upsetting or distressing
awareness of breathing, dyspnea is indeed among the worst human sufferings. Beyond a
symptom alerting on impaired cardiorespiratory function, it constitutes an afflictive existential
experience in itself [2, 3]. This becomes particularly true when etiopathogenic treatments fail
to relieve it, which defines persistent dyspnea [4, 5]). Persistent dyspnea is associated with
anxiety, fear, and depression. Aggravated by sentiments of helplessness and unworthiness [6,
7], it leads to social isolation, delineating the narrowing perimeter of patients' thoughts and
lives.

The burden of persistent dyspnea is also worsened by its invisibility, namely the
insufficient appreciation by others of what dyspnea represents for those afflicted [2, 3]. Patients
with persistent dyspnea complain of poor understanding from others and generally report a
lack of solicitude, particularly from healthcare professionals [8]. Dyspnea invisibility leads to
injustice by depriving patients of access to adequate care [9], and, more generally, raises
human rights issues [10]. Increasing awareness of the impact of persistent dyspnea is,

therefore, a fundamental clinical and societal issue.

In a qualitative study conducted on patients with severe chronic obstructive pulmonary
disease (COPD), we previously characterized the nature of dyspnea invisibility as pleiomorphic
and depending on temporality and interlocutors [11]. We observed that dyspnea could be
invisible as a symptom to the patients themselves and their entourage, mainly through
rationalization mechanisms. We also observed that dyspnea could be invisible as an
experience, being impossible to share, detached from objective lung function measurements,
and that does not generate empathic concern. We concluded that there were not one but
several dyspnea invisibilities, opening several avenues to address the issue. We conducted
this study using an interpretative phenomenological analysis approach (IPA) [11], a research
method focused on exploring someone's inner world to gain a deeper understanding of a
particular aspect of human experience [12]. From the contents of semi-structured interviews,
common patterns are delineated, and themes are created that capture the participants' shared
experiences. Our study [11] identified four themes pertaining to living with COPD-related
dyspnea (envisioning one's death by suffocation; losing autonomy and hope; coping strategies;
being exhausted by a long-lasting burden) and five themes pertaining to dyspnea invisibility
(having been fooled by the insidious nature of dyspnea as a warning sign; others' lack of
awareness; an unshareable life experience; suffering that cannot be objectively measured;

others' lack of empathetic concern).
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The present ancillary study reports a quantitative lexicometric analysis of the semi-
structured interviews conducted before [11], performed to corroborate the results of the
previously published interpretative phenomenological analysis. Quantitative lexicometry is a
heuristic approach that complements qualitative hermeneutic methods. It consists of a corpus-
driven approach that deploys computer-assisted linguistic methods and specialized algorithms
(including correspondence analysis, descending hierarchical classification, and other
methods) to analyze a given corpus's content exhaustively. It does so by formally reorganizing
text sequences to explore lexicosemantic macro-structures and contrast different parts of the
corpus [13]. Lexicometric analysis allows researchers to examine the content of participants'
discourse and their wording [14], resting upon the notion that recurrences are highly pertinent
to identify consistent notions across individuals' discourses. In this study, we hypothesized that
guantitative lexicometry would identify semantic classes and communities corresponding to

the themes previously retained by the IPA [11].

Methods
General methodology.

The detailed methodology followed to gather the patients' interviews appears in the
original publication [11]. In summary, we performed the study in the pulmonary rehabilitation
division of the Department of Respiratory Medicine at the Pitié-Salpétriere Hospital, a 1600-
bed university hospital in Paris, France. Inclusion criteria were 1) age 18 or more; 2) severe
COPD (GOLD classification stage 3 or 4 [15]); 3) rehabilitation immediately after severe COPD
exacerbation; 4) no known or obvious cognitive deficiencies; 5) adequate command of French.
The participants were informed of the purpose and methods of the study. They provided written
consent to participate. The study was approved by the ethical committee of Sorbonne
University (Comité d'Ethique de la Recherche, decision #19-621). Face-to-face semi-
structured interviews were conducted between September 2019 and May 2020 in 11
consecutive patients (6 men, 5 women; age 71 [64.5-73], forced expiratory volume in 1 s —
FEV1- 30%[19.5-36.5])[see Table 1 in11]. The median interview duration was 48 minutes
(interquartile range 34.5-51). The interviews were recorded and transcribed verbatim for the

purpose of the IPA [11] and the lexicometric analysis (this study).

Lexicometric analysis.

The lexicometric analysis was conducted by one of the investigators (JD), who
specializes in this field of research. The lexical corpus was first expunged from the interviewer's
interventions. It was then lemmatized, a process that reduces the different forms of a word to
a single one (the "lemma") by removing inflectional differences (e.g., "talks", "talking”, "talked"

are reduced to "talk"). The resulting output was automatically divided into units of context
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based on the number of occurrences and punctuation [16]. Next, matrices crossing individuals
and units of context/lemmas (grammatical words such as articles and pronouns excluded)
were constituted and explored with descending hierarchical classification and multiple
component analysis [16, 17]. Finally, similarity analysis was performed by generating a list of
co-occurrences and creating a network to detect semantic communities [18]. The analysis was
performed with the IRaMuTeQ 0.7 alpha 2 R-based software (French dictionary; Laboratoire
d'Etudes et de Recherches Appliquées en Sciences Sociales, Université de Toulouse 3,

France) and the UCLouvain community detection algorithm [18].

Concordance between interpretative phenomenological analysis and lexicometry

The IPA and the lexicometric analysis results were reviewed by three researchers (LS,
who had conducted the interviews and led the IPA process; JD, who conducted the
lexicometric analysis; TS) and tabulated against each other according to thematic

concordance.

Results
Structure of the corpus

A first analysis of the lemmatized corpus showed that one patient's dataset stood out in
a self-contained semantic class that did not intersect with the others. The corresponding patient
had a correct mastery of French but was not a native French speaker and appeared to use a
limited vocabulary and many generic items. This dataset was therefore removed from the initial
corpus. The final corpus, from 10 interviews with ten patients, comprised 41475 words (3488

unique forms or lemmas). It was decomposed into 1157 segments of 35.85 forms on average.

Hierarchical descending classification

Hierarchical descending classification allocated 90.92% of the segments (n = 1052) to
4 distinct classes (Figure 1). In class 1 ("experience and need for understanding"; 38.9% of
the segments; half of the patients), the most important terms were "patient”, "thinking",
"understanding”, "caregiver"”, "life"; "breathlessness", "suffering”. This class also importantly
relates to patient's needs and their difficulties in having their illness understood and accepted,
in particular by the medical profession ("question”, "talk", difficulty"). Words in class
2 ("limitations"; 28.7% of the text segments; strongly driven by two patients) revolved around
the daily limitations in performing basic activities ("go", "walk", "fall", "lose", "problem",
"breathlessness", "die"). Class#3 ("management”, 13.1% of the text segments) was organized
around disease management and the importance of taking charge and regaining by accepting
or adapting to the constraints of the disease ("take", as in "take a drug", or "take charge",

"antibiotic"; "learn,” consistent with a rehabilitation context involving therapeutic education).
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Class#4 ("hospitalization"; 18.2% of the segments) was centered on the concrete experience
of the exacerbation-related.
Multicomponent factorial analysis.

In multicomponent factorial analysis, the projection of the four semantic classes on two
axes explained 73% of the variance of the corpus (41.04% on the horizontal axis, 32.13% on
the vertical axis; Figure 2). On the horizontal axis (41.04%), Class#1 ("experience and need
for understanding") is opposed to the three other classes ('limitations”, "management"”,
"hospitalization™). On the vertical axis (32.13%), Class#2 ("limitations") and 3 ("management")
largely overlap, while Class#2 and 3 appear opposed to class 4, indicating that the experience

of hospitalization has a specific place in the patients' discourse.

Similarity analysis

Similarity analysis detected 14 semantic communities (see word cloud in electronic
supplement ES1) with overall modularity of 0.838, indicating strong connections between
within-community terms and weaker connections between between-community terms. Six
communities represented 70.31% of the corpus. A detailed interpretation is provided in the
electronic supplement (ES2). In summary, a "seeing" community (20.53%), corresponding to
the "invisibilities" IPA themes, was centered on "seeing" and involved terms such as "doctor"”,
"patient”, "people”, "need", "think" and "talk". A "Take" community (13.5%) was articulated with
the notions of "care”, "management”, "self-care", "learning" and corresponded to the "coping
strategies" IPA theme. A "Thing" community (11.95%) was associated with "breathing",
"happening", "understanding"”, "feeling", "life" and "death", and was therefore reminiscent of
the "envisioning one's death by suffocation" IPA theme. A "Disease" community (9.42 %), also
consistent with the invisibilities IPA theme, concentrated on COPD as an entity, with emphasis
on the need for better "knowledge" from "the doctors" and "society". A "hospitalization”
community (8.44%) concentrated on stories of hospitalizations, with emphasis on the "first
time" and "intensive care". Finally, a "Feel" semantic community (6.47%) related to the
existential experience of dyspnea, associated with suffering (pain/dyspnea, life/death, in
coherence with the "envisioning one's death by suffocation” IPA theme). This community is
also related to the impossibility of being able to share the experience with others, in coherence

with the "unshareable life experience" IPA theme.

IPA-lexicometry concordance
Table 1 summarizes the concordance between the IPA themes and the semantic
classes and community. Of note, words pertaining to dyspnea invisibilities were found in all the

four semantic classes, and semantic Class#1, while mostly revolving around IPA theme #6
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(others' lack of awareness), contained words and notions related to all five IPA invisibility

themes.

Discussion
Summary of findings.

The results of this quantitative linguistic analysis corroborate the conclusions previously
derived from the qualitative IPA approach conducted on the same dataset [11]. Indeed, these
results emphasize the two central notions identified by the IPA, namely that 1) living with COPD-
related persistent dyspnea is a deteriorative existential experience imprisoning patients in the
threatening obsession of breathing; 2) the various facets of dyspnea invisibility worsen the burden
of the disease. In addition to its corroborating value, the lexicometric analysis brings some
complementary information. It sheds light on dyspnea invisibility as a separate concern, distinct
from the matters related to the disease's experience. It also points to hospitalization as a specific

issue not readily identified by the IPA.

Existing literature.

Simple quantitative textual analysis is not uncommonly used as an adjunct to qualitative
studies relying on grounded theory, IPA, or other approaches, to help researchers select relevant
discourse themes. Studies relying on the more sophisticated lexicometric analysis used here as
their principal methodology are rare. We have been unable to identify any such study addressing
COPD, or, more generally, chronic respiratory diseases, even though qualitative studies are
becoming more common in this field [to quote a few examples: 6, 19-22]. Examples of lexicometric
studies exist in various domains (the experience of families of people with diabetes [23]; fathers'
role in supporting breastfeeding in preterm infants [24]; women's participation in human
immunodeficiency virus clinical trials [25]; patients' experience after the onset of dialysis [26],
etc.). Some of these studies include various degrees of assessment of the complementarity
between quantitative lexicometry and qualitative analyses. Likewise, Montalescot et al. [26],
investigating patients' experiences one year after dialysis initiation, confronted their lexicometric
results with an inductive analysis and had them assessed and discussed from the perspective of
the raw interviews to strengthen the interpretation of the identified semantic classes. In this regard,
the results of the present lexicometric analysis cannot be dissociated from those of the previously

published IPA [11] and will be examined through this prism.

Comparison between present and previous results [11]
In the present study, the hierarchical descending classification and the similarity analysis
strengthen the conclusions of the IPA. Regarding the experience of living with COPD-related

persistent dyspnea, the semantic Class#1 ("experience and need for understanding") and the
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semantic community #3 ("thing", i.e. "the disease"), and to a lesser extent, Class#4
("hospitalization™) and communities #5 ("hospitalization™) and #6 ("feel") overlapped with IPA
theme #1 ("envisioning one's death by suffocation”). Class#2 ("limitations”) and Class#3
("management”) were very close to theme #2 ("losing autonomy and hope") and #3 ("coping
strategy"), respectively. Interestingly, Class#4 appeared centered on hospitalization ("hospital”,
"there" —about the respiratory medicine wards where the patients came from), the related fear, or
the relations with the different actors such as the physiotherapists during the current rehabilitation
stay. As such, Class#4 ("hospitalization") relates with IPA theme #1 ("envisioning one's death by
suffocation”), but the IPA did not isolate hospital stays as specific concerns. Yet, in
multicomponent analysis, Class#4 was opposed to Class#2 and Class#3, indicating that hospital
stays have a specific place in the patient's discourse. This dimension of the patients' experience
was not as clear in the IPA results. Of note, the large overlap of Class#2 ("limitations") and
Class#33 ("management") (Figure 2) suggests concomitant discourses and possibly the difficulty
of differentiating between the expression of a problem and its resolution. In other words, when
talking about disease-related difficulties, patients also discuss coping means.

Regarding dyspnea invisibilities, all classes contained somewhat relevant forms. Yet,
Class#1 ("experience and need for understanding"), comprising 38.03% of the forms in the corpus
and explaining 41.04 % of the variance in multicomponent analysis, tightly covered IPA theme #6
("others' lack of awareness"). This class emphasizes the need for understanding and the patients'
difficulties in having their illness understood and accepted, in particular by the medical profession
("question”, "talk", difficulty"). Of importance, the multicomponent analysis clearly shows (Figure
2) that, on the horizontal axis, Class#1 is opposed to the three other classes ("limitations",
"management”, "hospitalization"). This pattern shows that the patients place the need for
understanding on a separate plane. In that, the lexicometric analysis does justify the identification
of dyspnea invisibility as a specific and self-contained worry of the patients. Five of the six main
semantic communities identified (ES1, ES2) bore a close relationship to the five invisibility-related
IPA themes (Table 1). The notion of invisibility was particularly present in the "seeing" community
(20.53% of the lexical corpus). The notion of unshareability was well reflected in the "feeling"
semantic community. Of note, IPA theme #8 ("a suffering that cannot be objectively measured"),
which was present in the discourse of 6 out of 11 patients [11] and is considered an important
driver of dyspnea invisibility [3, 27], was not clearly visible within the descending hierarchical
classification and did not appear as such within the 6 main semantic communities. This appears

to be the only important divergence between the present and the previous results [11].
Study limitations.
The size of our study population (n=10) is small in comparison to other studies having used

similar lexicometric approaches [23, 25, 26, 28-32] where the number of participants ranged from
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17 to more than 100. This prevented us from testing for statistical associations between semantic
outputs and patients' characteristics. Despite this, the size of our corpus (41475 words and 3488
unique forms in 10 patients) is of the same order of magnitude that of some of these other studies
(62467 words in 22 patients in a rather comparable study in chronic renal failure patients [26]).
Also, more than 90% of the corpus was allocated in the four classes defined by the hierarchical
descending classification process. In a study of patients with chronic renal failure requiring
dialysis, Montalescot et al. [26] reported a 84% such repartition, considering it "very satisfying"
compared with the 60-75% figures reported in similar studies. We believe this is a reflection of the
very homogeneous nature of our patients (advanced COPD in the very specific context of early
post-exacerbation rehabilitation). Still, we acknowledge that this limits the generalisability of the
results. We acknowledge that because of the exclusion of one patient due to limited vocabulary,
the corpus used for the lexicometric analysis is not the same as the corpus used for the IPA. We
also acknowledge that we did not formally assess the semantic language abilities of our patients.
Yet language dysfunction has been identified in COPD patients and correlated with hypoxemia

[33], which could have interfered with our results.

Conclusions

Dyspnea invisibility constitutes a major barrier between patients and the adequate care
they require [9, 19, 34]. Although put in the spotlight in recent years [2, 3, 35, 36], the amount of
corresponding data remains scarce. Our previously published study [11] introduced the notion of
several dyspnea invisibilities depending on temporality, disease severity, the nature of the
interlocutors, and the drivers involved, including the difficulty of sharing the dyspneic experience,
insufficient awareness, and inadequate solicitude. From this, we proposed that these elements
constituted as many avenues for devising interventions to lift dyspnea invisibility and remedy the
corresponding injustice. It is, therefore, reassuring to see the present analysis comforting these

conclusions and propositions.
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Table 1. Correspondence between interpretative phenomenological analysis [11] and

guantitative lexicometric analysis.

Interpretative Quantitaive Quantitaive

phenomenological lexicometric lexicometric

analysis — analysis — analysis —

Themes Semantic classes * Semantic communities
(hierarchical descending (similarity analysis)
classification)

Theme #1 Class#1 Community#3

Envisioning one's death

A suffering that cannot

be objectively measured

Experience and need for

Thing

[l by suffocation understanding Community#5
kn % qé Class#4 Hospitalisation
g\g 3 Hospitalisation Community#6
=7 Feel
228  Themew2 Class#2
O£3  Losing autonomy and Limitations

O hope

Theme #3 Class#3 Community#2
Coping strategies Management Take
Theme #4 Community#3
Being exhausted by a Thing
long-lasting burden
Theme #5 Community#4
Having been fooled by Disease
the insidious nature of Community#1
dyspnea as a warning Seeing

2 sign

E Theme #6 Class#1 ** Community#1

¥ Others' lack of Experience and need for | Seeing

22 awareness understanding Community#4

g.g Disease

T o Theme #7 Community#6

© § An unshareable life Feel

Ey experience
Theme #8 Community#4

Disease

Theme #9 Community#1

Others' lack of Seeing

empathetic concern Community#4
Disease

* Words pertaining to dyspnea invisibilities were present in the four semantic classes.
** Class#1 contained words pertinent to the 5 "dyspnea invisibilities" theme.

Primary correspondences in black, secondary correspondence in grey.
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Legends to the figures

Figure 1. Semantic classes identified by descending hierarchical classification during

lexicometric analysis.
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Figure 2. Results of the multiple correspondence analysis following the hierarchical
descending classification.

Colours are based on the hierarchical descending classification classes.
Word sizes are based on the Chi squared association to the class.
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Electronic supplement #1. Detailed results of the similarity analysis.

ES1. Word cloud of words with frequency higher than 5. Colours represent communities. Links
between words represent co-occurrences. The sizes of the words were based on the word
frequency.
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ES2. Detailed interpretation of the similarity analysis.

Similarity analysis detected 14 semantic communities, with overall modularity of 0.838
indicating strong connections between within-community terms and weaker connections
between between-community terms. Six communities represented 70.31% of the corpus.

The largest community (20.53%) is concentrated around the notion of "seeing" ("voir" in
French). It also involves terms as "doctor”, "patient”, "people”, "need", "think" and "talk". Within
this community, the importance of social support by "seeing" other "people" emerges. The
association between "need" and "see", refers to the importance of being perceived as sick and

to make dyspnea known. This importance of the recognition of the disease is also found in
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"talk". Talking serves not only as a social support but also as a vector of knowledge and
recognition of the experience. The constructs around the notion of the doctor point to the
importance of the patient-doctor relationship. This relationship must be positive and it is
important to evoke all the problems experienced. This community thus clearly revolves around
the notion of visibility/invisibility to others (what the patients say and want, how do the
interlocutors react and what do they provide).

The second community (13.50%) is concentrated around the notion of "taking" ("prendre" in
French). Above all, this community refers to the notion of "care", "management", and their
impact on concrete aspects of life. It comprises constructions such as taking antibiotics or
gaining weight. It also comprises logics such as "learning" to "take" charge of oneself "alone”,
taking one's "time" to carry out daily activities that are made more complex by the reality of the
illness. This community therefore refers to the concrete experience, but also to the resilience
of patients and their ability to take charge of themselves, to adapt life agency to disease-related
limitations, and to find a rhythm.

The third community (11.95%) is articulated around the generic term "thing" (“chose" in

non [ITH

French), which is associated with: "to breathe", "to arrive", "to understand”, "impressions", "to
live", "to die". This community therefore evokes the experience of patients with persistent
dyspnea, this "thing" that "happens" to them and disrupts the way they "live" by giving the
"impression” of "dying" (dyspnea as a thing that happens to you and changes life through a
permanent feeling of impending death). The association between the terms "breathing",
"living", and "dying" reflects the very strong link between breathing and life. This corresponds
to the "breathing symbolism and perspective of death" theme identified by the interpretative

phenomenological analysis.

The fourth community (9.42%), centred on "disease" ("maladie” in French) is the one that
corresponds to the patients’ desire to "know" the "disease" and have it known by "the doctors"
and "the society". Here, the "invisible" character of the symptoms of "COPD" is mentioned
several times. Comparisons with "Cancer" that is more visible and known to the general public
are frequent. This is also the community where the importance of an early "diagnosis" of the
disease is mentioned.

The fifth main community (8.44%) is built around the stories of "hospitalisations"
("hospitalisation” in French) and more specifically around that of the first "time". It includes
concepts such as the patient’s stay in "reanimation” (intensive care).

Finally, the "Feel" ("sentir" in French) semantic community (6.47%) is related to dyspnea
experience in the phenomenological way (the intimate, experiential or even existential
experience). This community is associated with suffering (pain/dyspnea, life/death). It refers to
dyspnea invisibility by nature, which will remain and so cannot be shared.
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Résumé de I’étude

Aspects administratifs
Numéro d’enregistrement Id-RCB (ANSM) : 2021-A02813-38.

Demandeur et investigateur principal : Nathalie NION

Autre(s) investigateur(s) : Dr Laure SERRESSE, Dr Capucine MORELOT-PANZINI, Marie-
Cécile NIERAT (PhD), Pr Thomas SIMILOWSKI, Sophie LAVAULT (PhD), Dr Maxens
DECAVELE

Collaborateurs scientifiques : sans objet pour cette étude

Promoteur : Association pour le Développement et I'Organisation de la Recherche en
Pneumologie et sur le Sommeil

Lieu(x) de recherche: Département R3S (Respiration, Réanimation, Réhabilitation
respiratoire, Sommeil) — Groupe Hospitalier Pitié-Salpétriére — 47-83, Boulevard de I’Hopital
— 75013 PARIS.

Assurance : SHAM - 18 Rue Edouard Rochet, 69008 Lyon

Type d’étude : Recherche impliquant la personne humaine a risques et contraintes minimes.

Design de I’étude : Etude monocentrique, randomisée, controlée, en groupes paralléles et en
simple aveugle.

Justification : La dyspnée, définie comme une perception consciente et désagréable de
I'activité respiratoire, est une souffrance majeure, qui a des points communs nombreux avec la
douleur, mais est pire du fait de son association constante a la peur. Sa prise en charge est un
enjeu clinique et éthique fondamental. Elle repose sur la correction des anomalies causales,
mais aussi sur des mesures non physiologiques. Parmi celles-ci, la plus simple et la plus
universellement disponible pourrait étre la sollicitude empathique des soignants prenant en
charge les patients dyspnéiques. Ainsi, I’impact de la sollicitude empathique du soignant sur
I’évaluation qualitative et quantitative de la douleur a été démontré. Il apparait donc justifié de
conduire une démarche similaire pour la dyspnée.

Participants :
Nombre de participants : 80

Criteres d’inclusion :

0

g
g
a
a

Volontaire sain

Majeur de 18 a 65 ans

Non-fumeur ou sevré depuis au moins un an avec nombre paguet-année <5
Ayant été informé sur I’étude et ayant donné son consentement écrit et éclairé
Recruté spécifiquement pour cette étude

Criteres de non-inclusion :

g
g

0

Femme enceinte (déclaratif), majeur protégé, personne privée de liberté

Existence de pathologie respiratoire, cardiaque, neuromusculaire ou antécédent
d’épisode dyspnéique aigu

Obésité > 35Kg/m2

Pratique intensive d’une activité nécessitant un contréle ou la prise de conscience
volontaire de la respiration (méditation, yoga, plongée, pratique d’un instrument a
vent...)

Volontaire ayant déja participé a une étude impliquant une dyspnée expérimentale
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1 Existence de toute pathologie chronique identifiée et relevant d’un traitement, y
compris psychiatrique
[1 Non affiliation a la sécurité sociale

Objectifs
Objectif principal : Evaluer I’impact de la sollicitude empathique d’un soignant par rapport a
un comportement neutre sur le vécu affectif d’une dyspnée induite chez le volontaire sain

Objectifs secondaires :
0] FEvaluer I'impact de la sollicitude empathique d’un soignant par rapport & un
comportement neutre sur le vécu d’une dyspnée induite chez le volontaire sain :
o dans sa dimension sensorielle
o de fagon multidimensionnelle
o entermes d'évolution de I'anxiété
o en termes d'évolution du profil végétatif
o en termes d'évolution de I'appréhension
0 Evaluer la perception par les volontaires sains de la sollicitude empathique du soignant
par rapport a un comportement neutre
0 FEvaluer I'impact de la sollicitude empathique d’un soignant par rapport & un
comportement neutre sur I’appréhension d’une seconde dyspnée induite chez le
volontaire sain
] Evaluer chez I’intervenant le degré de résonance empathique ressenti au cours des
expériences de dyspnées induites avec chaque volontaire sain

Méthodes

(1 Induction de dyspnée expérimentale de type « soif d’air » par ré-inspiration de dioxyde
de carbone (CO2)

1 Présence d’un soignant lors de la dyspnée expérimentale, avec une attitude neutre dans
le Groupe Neutre (GN) ou avec une attitude de sollicitude empathique dans le Groupe
Empathie (GE).

1 Utilisation d’échelles visuelles analogiques (EVA) et de questionnaires avant et aprés
I’induction (avec possibilité de verbatim libre).

Critéres d’évaluation
(1 Critére d’évaluation principal : EVA dimension affective de la dyspnée

[ Criteres d’évaluation secondaires :

EVA appréhension pré et post expériences

EVA dimension sensorielle de la dyspnée

EVA empathie percue par le VS aprés expérience

Fréquence cardiaque et spectre de fréquence de la distribution de l'intervalle RR
Réponse ventilatoire au CO2

Réponse en pression d’occlusion

Questionnaire multidimensionnel de dyspnée administré immédiatement aprés
I'épreuve de réinspiration (Multidimensional Dyspnea Profile, MDP)

o EVA résonance empathique du soignant

O O OO0 OO0 O

Durée de I’étude :
Par participant : 2 fois 45 mn espacées de 3 a 5 jours
Pour ’ensemble de [’étude : 12 mois
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Balance bénéfice/risque

Bénéfice : Cette étude est sans bénéfice individuel pour le volontaire sain y participant. Les
volontaires seront indemnisés en compensation des contraintes liées a la recherche, a hauteur
de 50 euros par cheque s’ils réalisent la totalité des procédures.

Risque : Cette recherche impliquant la personne humaine est catégorisée comme
interventionnelle a risques et contraintes minimes (catégorie 2 de la loi Jardé).

La procédure utilisée ne comporte pas de risque pour la santé de la personne. Aucun acte invasif
ou nécessitant le franchissement de la barriére cutanée ne sera pratiqué au cours de cette étude.

Résultats attendus et perspectives :

Il est attendu que I’induction d’une dyspnée expérimentale génére des affects négatifs
immédiats chez les sujets, mais que ces effets soient moins prononcés dans le GE comparé au
GN.

Ce travail pourrait apporter une meilleure compréhension des phénomenes en jeu dans le vécu
de la dyspnée, plus particulierement en ce qui concerne I’interaction soignant-soigné.

Le vécu de la dyspnée n’étant pas uniquement lié a des parametres physiologiques, I’enjeu de
cette étude est de mettre en évidence I’effet « thérapeutique » additionnel que peut représenter
la sollicitude empathique du soignant.

Les perspectives de cette étude sont de développer une réflexion sur I’amélioration des
compétences relationnelles des soignants dans ce contexte afin de faire évoluer la prise en
charge de la dyspnée, notamment de la dyspnée persistante lors des pathologies chroniques
respiratoires, cardiaques ou neurologiques séveres, vers un modéle holistique, une approche
globale (bio-psycho-sociale), comparable a ce qui se fait pour la douleur.

Liste des abréviations

Agence Nationale de Sécurité du Médicament et des produits de
ANSM .
Santé
ASI Anxiety Sensitivity Index
CPP Comité de Protection des Personnes
CNIL Commission Nationale de I’Informatique et des Libertés
CRF Case Report Form (cahier d’observation)
EVA Echelle Visuelle Analogique
JSPE Jefferson Scale of Physician Empathy
MAIA Multidimensional Assessment of Interoceptive Awareness
MDP Multidimensional Dyspnea Profile
PANAS Positive and Negative Affect Schedule
STAI State-Trait Anxiety Inventory
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A.CONTEXTE DE LA RECHERCHE ET OBJECTIFS

Al. Définition de la dyspnée

Respirer est un phénomeéne non conscient chez I’lhomme sain au repos. La prise de conscience
de notre respiration émerge le plus souvent lors de la survenue d’une géne respiratoire. Celle-
ci peut étre physiologique et transitoire, liée a un stress ou un effort comme un exercice sportif.
Le retour rapide a I’état de base du sujet fait que cette expérience n’est pas associée a une

sensation de danger et ne laisse qu’une faible empreinte dans la mémoire.

La géne respiratoire peut aussi étre le symptome de certaines pathologies notamment
respiratoires comme la broncho-pneumopathie chronique obstructive (BPCO), cardiaques
comme dans I’insuffisance cardiaque ou neuromusculaires comme la sclérose latérale
amyotrophique (SLA). Elle est également présente dans d’autres situations pathologiques :
certains cas de cancer ou encore les attaques de panique.

Dans ces situations, on parle de dyspnée, ou de souffrance respiratoire. Elle se manifeste par
des signes physiologiques et comportementaux non spécifiques (expression faciale de peur ou
de douleur, position corporelle...) auxquels est souvent associé¢ un cortége de manifestations
psycho-affectives négatives (anxiété, dépression...) générant un vécu d’autant plus pénible de
la dyspnée (1). Ce cercle vicieux, et la sensation de perte de contrdle qui y est souvent associée,
laisse dans la mémoire du sujet un souvenir prégnant, générateur de stress voire d’angoisse et
source de comportements pouvant aller a jusqu’a I’évitement et qui débouchent a terme sur une
réduction de l'agentivité (faculté d'agir et d'influencer les événements et les étres) et une

altération de la qualité de vie (2).

La dyspnée est définie de fagon consensuelle comme une expérience subjective d’inconfort
respiratoire faite de sensations qualitativement distinctes et d’intensité variable (3).

Souffrir de dyspnée implique chez le patient :

- une pathologie ou anomalie respiratoire représentant le stimulus « dyspnéisant » a distinguer
des difficultés respiratoires ressenties par une personne saine lors de I’exercice physique ;

- une stimulation du cerveau responsable du mécanisme de dyspnée en réponse a un afflux
d’informations dyspnéisantes nociceptives ou a contrario a un déficit de réponse a une
commande ventilatoire afférente ;

- un traitement cognitif de I’information associant une émotion négative a la sensation
respiratoire. La sensation de dyspnée associe une composante sensorielle d’intensité variable et

une composante affective immédiate et émotionnelle secondaire.
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Des échelles prenant en compte ce modéle psychophysiologique de la dyspnée (4-6) permettent
une meilleure évaluation de ce symptome. C’est le cas notamment du Multidimensional
Dyspnea Profile (MDP)(4,7-9).

A2. Enjeux de la prise en charge de la dyspnée

La prise en charge de la dyspnée est un probléme de santé publique majeur tant sur le plan
collectif (prévalence élevée, coilits économiques et sociaux importants) que sur le plan
individuel (patients et proches) en raison de l'importance des symptomes physiques et
psychologiques associés.

Dans les pathologies respiratoires, cardiaques ou neuromusculaires chroniques évoluées, la
dyspnée est un symptome difficile a soulager, malgré la mise en place des traitements
disponibles pour corriger les anomalies physiopathologiques sous-jacentes. On parle alors de

« dyspnée persistante » (10).

Si ce symptome est identifié comme incontournable dans le suivi de ces maladies chroniques,
il est fréquemment sous-rapporté par les malades et sous-estimé par les soignants. Plus
préoccupant encore, I'é¢tude de Gentzler et al. (11) montre que la détection par une infirmiére
d'une dyspnée modérée a séveére chez un patient peut n'étre associée a aucune action
thérapeutique.

Les progres dans la gestion symptomatique de la dyspnée ont été lents. Les travaux se sont
initialement beaucoup concentrés sur la gestion clinique de la pathologie sous-jacente et peu

sur le vécu des patients.

Si I’on considere que la prise en charge symptomatique de la dyspnée devrait étre reconnue
comme un droit humain, comme I’est celle de la douleur (12), un nouvel enjeu de la recherche
pourrait donc étre de se focaliser sur I’expérience du patient et de prendre davantage en compte
ses attentes en termes de prise en charge (thérapeutique, relationnelle) et d’organisation des

soins.

La sollicitude empathique est, selon nous, une facon de comprendre (et donc de pouvoir
satisfaire) les besoins des personnes souffrant de dyspnée persistante. Elle revét ainsi une

importance capitale pour la mise en place de systemes de santé adaptés a chacun.
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A3. Concept de empathie

Longtemps ignorée voire jugée inappropriée dans la relation soignant-soigné ou primait
I’objectivité du médecin (13), I’empathie est de nos jours une notion incontournable lorsque se
pose la question de la qualité de cette relation, méme s’il reste difficile d’en donner une
définition claire et consensuelle.

Elle est un processus complexe qui peut se concevoir comme une compétence interpersonnelle
nécessitant un ensemble d’aptitudes intra personnelles. Certaines de ces aptitudes vont
permettre d’étre en empathie, d’autres de savoir I’exprimer avec justesse et de maniére
opportune. Ces deux temps sont nécessaires et indissociables. La capacité empathique varie
d’un individu a I’autre selon des facteurs multiples. En clinique, I’empathie possede ainsi une
composante cognitive a laquelle s’ajoute d’autres composantes, selon les auteurs: affective ou
émotionnelle, morale ou motivationnelle, comportementale ou communicationnelle (14,15).
Insister sur ces différents éléments de I’empathie, notamment sur sa part cognitive, permet de
la distinguer de la sympathie (essentiellement affective) qui, elle, ne saurait étre bénéfique ni

pour le patient ni pour le médecin (16).

Une explication de I’impact thérapeutique de I’empathie dans la relation médecin-malade a été
modélisée par Neumann (17). Ce modele, représenté ci-dessous, permet de mettre en évidence

I’impact respectif de la part cognitive et de la part affective de I’empathie.
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Clinician
Empathic
communication

"y

Patient

Tells more about 8
symptoms
and concems
cognitive/action-oriented effects I affective-oriented effects
2 9
v
Clinician Patient
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medical & psychosocial = Feels valued as an individual
information Feels understood and accepted
Feels the isolation of the iliness is bridged
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Clinician
More accurate medical &
psychosocial perception
& diagnosis

“
11

Clinician
Better understanding and respond
to patients’ individual needs

12 10
5 6

Clinician Clinician-Patient
Therapeutic Enhanced
action: More communication <
specific medical Informative
andlor participative
psychosocial & educative
therapy i
H 17
v v
Patient B e L T Patient
Improving long-term Improving short-term
outcomes R T andlor intermediate

13 outcomes

L’empathie est décrite comme la capacité a comprendre I’expérience de I’autre. Par un
mécanisme de résonance empathique, elle peut se manifester soit par des réactions de
« sollicitude» permettant au soignant d’aider le patient, soit par des réactions d’évitement,
notamment lorsque la souffrance du patient génére de I’anxiété chez le soignant (18).
L’empathie du soignant peut étre évaluée par le soignant lui-méme grace a une échelle d’auto-
évaluation ou par le patient a I’aide d’une échelle d’empathie percue (19)(20). Malgré les biais
induits par les questionnaires d’autoévaluation, de nombreux travaux sur le sujet de I’empathie
portent a reconnaitre I’importance de I’empathie dans la qualité de la prise en charge des
patients (21). Parmi les différents outils s’adressant a tous (échelles, tests...), certains se
limitent & mesurer I’empathie affective, et ont une portée limitée au regard de I’aspect
multidimensionnel de I’empathie. Pour une meilleure compréhension des phénomeénes, des
échelles prenant en compte les dimensions affectives et cognitives apparaissent plus
pertinentes. Il s’agit, par exemple de [’Indice de Réactivité Interpersonnelle (IRI) traduit et
validé en francais par une équipe de scientifiques canadiens ou de la Jefferson Scale of Empathy
(JSE) adaptée spécifiquement au monde médical, développée par Hojat (22). En clinique
10
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médico-soignante, la gestion de I’empathie du professionnel est un élément contributif
important de la communication et de la qualité des soins (23). Ainsi, des universités choisissent
d’intégrer dans le cursus des étudiants en médecine des dispositifs pédagogiques spécifiques

sur ce théeme.

A4. Analogie avec la douleur (justification de I’étude)

Dyspnée et douleur provoquent une souffrance dont les mécanismes et les modes d’expression
sont trés proches (24). Plusieurs études objectivent que la physiologie intégrée psycho-neuro-
sensorielle de la dyspnée présente effectivement des caractéristiques semblables a celles de la
douleur (25-27). Les neurosciences éclairent ce mécanisme en montrant une modulation
identique de IP’insula antérieure sur une Imagerie cérébrale par Résonance Magnétique
fonctionnelle aprés une stimulation douloureuse ou une stimulation dyspnéique chez des
patients asthmatiques (28,29). En miroir de I’expérience du sujet soumis a une souffrance, de
nombreux travaux scientifiques dans le courant des neurosciences s’intéressent a I’objectivation
des mécanismes cérébraux en lien avec la réaction d’un sujet observateur de la souffrance d’un
autre sujet. Elles montrent I’activation de plusieurs régions cérébrales dont celles impliquées
dans I’expérience personnelle de la douleur y compris chez des personnes n’ayant jamais vécu
d’expérience douloureuse (26). Ces phénomenes expriment la reconnaissance de la douleur de
I’autre par I’observateur, et attestent d’un mécanisme cérébral empathique chez I’observateur.
La dyspnée entraine également une réaction chez I’autre (30). Cette empathie ressentie et
exprimée face a celui qui souffre influence en retour le vécu de la personne qui expérimente
cette souffrance.

Dans le champ de la douleur, I’influence de I’empathie (de la sollicitude empathique plus
exactement) manifestée par le soignant a été démontrée comme associée a un impact positif sur
I’évaluation de la douleur (échelle visuelle analogique) et sur la satisfaction des patients avec
la prise en charge (31). Dans le champ de la douleur expérimentale, I’évaluation subjective de
la douleur est atténuée de maniére significative dans un contexte empathique (versus contexte
neutre ou non empathique) (32).

Notre étude vise donc a étudier le corollaire de ces études concernant le vécu de la dyspnée.

11
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B. CONCEPTION DU PROJET DE RECHERCHE

B.1 Type d’étude

(1 Recherche interventionnelle impliquant la personne humaine a risques et contraintes
minimes (catégorie 2 de la loi Jardé).

[ Aucun acte invasif ou nécessitant le franchissement de la barriere cutanée n’est pratiqué
au cours de cette étude.

(1 La méthodologie de cette étude est conforme au Consolidated Standards of Reporting

Trials Statement (CONSORT, http:// www.consort-statement.org/consort-statement/)

B.2  Objectifs de I’étude
Cette étude a pour but d’évaluer I’impact de la sollicitude empathique d’un soignant sur le vécu

de la dyspnée induite chez le volontaire sain.

Les participants a I’étude sont soumis a une dyspnée induite dans deux conditions différentes:
« présence d’un soignant avec attitude neutre » versus « présence d’un soignant avec attitude
de sollicitude empathique ».

Est définie comme sollicitude empathique toute attitude verbale ou comportementale
témoignant de I’attention au sujet et a son vécu (notamment contact visuel ou physique,
questions ouvertes incitant a I’échange, vigilance aux manifestations du sujet, posture
d’écoute).

Est définie comme neutre toute attitude verbale ou comportementale témoignant d’une
indifférence relative au patient (notamment absence de contact visuel ou physique, posture en
retrait, absence de question posée, réponses factuelles aux questions du volontaire, absence de
réaction aux manifestations du sujet).

L’expérience sera reproduite par le méme soignant 3 a 5 jours plus tard dans les mémes
conditions pour un participant donné, dans le but de vérifier si I’effet observé au décours
immédiat de la dyspnée induite persiste dans le temps (effet rémanent).

Pour s'affranchir d’un possible phénoméne d’habituation lié¢ a la répétition d’expériences de
dyspnée (33), la méthodologie retenue est celle d’une étude en « bras paralleles ».

Ainsi, cette étude vise a tester I'hypothése primaire selon laquelle certains sujets, considérés
comme « sains » ou « en bonne santé » selon I'évaluation habituelle menée avant I'inscription
a une étude physiologique, pourraient répondre de maniére différente a une dyspnée induite
selon que I’expérience s’effectue en présence d’un soignant manifestant ou non un

comportement de sollicitude empathique (verbal et/ou non verbal).
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Cette hypothéese sera considérée comme vérifiée si est observée entre les deux groupes une
différence entre les scores EVA affective de la dyspnée qui soit statistiquement significative et
excede la différence minimale cliniquement significative pour ce type d'échelle (soit 15 mm sur
une EVA de 10 cm).

Objectif principal :

] Evaluer I'impact de la sollicitude empathique d’un soignant par rapport & un
comportement neutre sur le vécu d’une dyspnée induite chez le volontaire sain, dans sa

dimension affective.
Objectifs secondaires:

0 FEvaluer I'impact de la sollicitude empathique d’un soignant par rapport & un
comportement neutre sur le vécu d’une dyspnée induite chez le volontaire sain :
o dans sa dimension sensorielle
o de fagon multidimensionnelle
o en termes d'évolution de l'anxiété
o entermes d'évolution du profil végétatif
o en termes d'évolution de I'appréhension
1 Evaluer I’empathie pergue par les volontaires sains dans les deux groupes.
[ Evaluer ’impact de la sollicitude empathique d’un soignant sur I’appréhension d’une
dyspnée induite chez le volontaire sain.
] Evaluer chez I’intervenant le degré de résonance empathique ressenti au cours des

expériences de dyspnées induites avec chaque volontaire sain

Les résultats seront interprétés en prenant en compte le profil de sensibilité a I’anxiété et les

capacités intéroceptives des participants.

B.3 Intervenants : professionnels de santé

Compte tenu du nombre de volontaires inclus dans I’étude, plusieurs intervenants sont
nécessaires. Néanmoins, afin de limiter les biais de reproductibilité, le nombre d’intervenants
est limité a quatre professionnels de santé.

L’empathie pouvant étre influencée par la profession, la spécialité et le genre (34), nous avons
choisi une répartition prenant en compte ces critéres. Le groupe d’intervenants est donc
composé d’une femme infirmiére travaillant en pneumologie, d'une femme médecin travaillant

en équipe de soins palliatifs, d'un homme médecin travaillant en pneumologie et d'un homme
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infirmier travaillant en équipe de soins palliatifs. Ces soignants sont volontaires et reconnus par
leurs pairs comme possédant de I’empathie naturelle envers les autres. Un score d’empathie pré

expérience est réalisé par chaque intervenant sur I’échelle de Jefferson (35).

Ces quatre intervenants auront chacun un groupe de 10 volontaires du groupe E et un groupe
de 10 volontaires du groupe N. lls réaliseront avec chaque sujet deux visites avec des conditions
expérimentales identiques, a savoir une attitude de sollicitude empathique pour les sujets du

groupe E et une attitude neutre pour les volontaires du groupe N.

Est définie comme sollicitude empathique toute attitude verbale ou comportementale
témoignant de I’attention au sujet et a son vécu (notamment contact visuel ou physique,
questions ouvertes incitant a I’échange, vigilance aux manifestations du sujet, posture

d’écoute).

Est définie comme neutre toute attitude verbale ou comportementale témoignant d’une
indifférence relative au patient (notamment absence de contact visuel ou physique, posture en
retrait, absence de question posée, réponses factuelles aux questions du volontaire, absence de

réaction aux manifestations du sujet).
B.4  Participants : volontaires sains (VS)

B4.1 Modalités de recrutement

Les volontaires sains seront spécifiquement recrutés pour cette recherche. Ils seront recrutés
par bouche a oreille et par le biais de réseaux sociaux, notamment via la liste de diffusion du
RiSC (Relais d'informations en sciences de la cognition).

Notre étude prévoit d’inclure 80 volontaires sains.

B4.2 Critéres d’inclusion

Volontaire sain
Majeur de 18 a 65 ans

Non-fumeur ou sevré depuis au moins un an avec nombre paquet-année <5

I A

Ayant été informé sur I”étude et ayant donné son consentement écrit et éclairé

Recruté spécifiquement pour cette étude

14

168



EMPADYS - Version n° 1.0 _20112021- ADOREPS

B4.3 Critéres de non-inclusion

(1 Femme enceinte (déclaratif), majeur protégé, personne privée de liberté

[ Existence de pathologie respiratoire, cardiaque, neuromusculaire ou antécédent
d’épisode dyspnéique aigu

] Obésité > 35Kg/m2

1 Pratique intensive d’une activité nécessitant un contréle ou la prise de conscience
volontaire de la respiration (méditation, plongée, pratique d’un instrument a vent...)

1 Volontaire ayant déja participé a une étude impliquant une dyspnée expérimentale

1 Existence de toute pathologie chronique identifiée et relevant d’un traitement, y
compris psychiatrique

[ Non affiliation a la sécurité sociale
B.5 Méthodes d’investigation

B5.1 Questionnaires

Questionnaires profil et mode de vie: ASI (36); MAIA (37) (annexe 1)
Questionnaires d’anxiété: PANAS (38), STAI A (39)(annexe 2)

Score d’appréhension (EVA) (annexe 2)

EVA sensorielle et EVA affective de la dyspnée obtenue a partir du MDP (annexe 3)
MDP (22) (annexe 4)

EVA empathie percue (annexe 4)

o o o o o d

B5.2 Induction dyspnée expérimentale selon la méthode de Read

[ Les participants seront exposés a un test de réinspiration de CO2, décrit initialement par
Read (40) et réalisé en routine dans le cadre des explorations fonctionnelles respiratoires
pour évaluer la chémosensibilité du systéme nerveux central au CO2. L’induction de
dyspnée expérimentale est également réalisée en routine dans les laboratoires travaillant
sur le soulagement de la dyspnée.

(1 Dans cette étude, I’induction de dyspnée sera réalisée au cours de chaque visite du
volontaire sain selon les mémes modalités expérimentales (N ou E), soit 2 expositions
pour chaque étudié.

| Pour ces inductions, les volontaires sains seront installés confortablement sur un fauteuil

en position assise.
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(1 Pour le test de Read, les participants respirent par la bouche, avec un embout buccal et
en portant un pince-nez, a travers un appareil muni d’un dispositif de mesure de la
ventilation, du taux de CO2 inspiré et expiré, et d’un sac rempli d’un mélange gazeux
contenant 7% de CO2 et 93% d’02.

[ Au début du test, les volontaires sains respirent I’air ambiant et leur ventilation est
mesurée. Puis, ils sont connectés au sac dans lequel ils respirent en circuit fermé. Le
taux de CO2 inspiré augmente donc progressivement, au fur et a mesure que le contenu
du sac est alimenté par le CO2 produit. Chez les sujets normaux, la ventilation augmente
proportionnellement au taux de CO2.

[1 Le test est interrompu a la demande du participant.

01 1l n’y a pas de danger d’hypoxie pour les volontaires sains qui respirent un mélange
hyperoxique puisqu’il contenait au départ 93% d’O2. L hypercapnie ne présente pas de
danger particulier. Elle peut parfois causer des céphalées passageres et spontanément
résolutives des I'arrét de I'exposition.

1 Au cours des inductions, des mesures physiologiques seront réalisées en continu :

o Pression télé-expiratoire en CO2 (PETCO2), ventilation, pression d’occlusion ;
saturation pulsée en 02 (Sp0O2), fréquence respiratoire (FR), et fréquence

cardiaque (FC) a I’aide d’un saturométre.

B5.3 Attitude du soignant

Pour un participant donné, le soignant est le méme pour les deux interventions. Le déroulé des
interventions est le méme pour les 2 groupes, seule I’attitude du soignant différe (attitude,

intonation...).

L attitude du soignant lors de la dyspnée induite est codifiée de la maniére suivante :

1 Dans le Groupe Neutre (GN) : tout au long de I’expérience de dyspnée, le professionnel
de santé sera un observateur silencieux. Il sera positionné en retrait, derriere le
volontaire sain

(1 Dans le Groupe Empathie (GE) : tout au long de I’expérience de dyspnée, I’intervenant
professionnel sera assis en face du sujet, légérement sur le coté, de fagon a entrer en
relation avec le volontaire sain. Il t¢émoignera envers le volontaire sain d’une sollicitude
empathique par ses gestes et/ou ses paroles. 1l fera preuve d’une attention importante
envers le volontaire sain et adaptera son attitude aux besoins pergus (silence ou parole).

L attitude empathique n’est pas stéréotypée mais se décline au cas par cas pour s’ajuster

16

170



EMPADYS - Version n° 1.0 _20112021- ADOREPS

au volontaire sain. Le seul critére exigé est la manifestation d’une réelle sollicitude
envers le volontaire sain-
(1 L’évaluation de la « résonance empathique » chez les professionnels est recherchée a

I’aide d’une EVA spécifique réalisée apres chaque visite (annexe XXXX)
B.6 Déroulement de I’étude

B6.1 Inclusion — randomisation
Les volontaires sains souhaitant participer a I’étude se manifestent par courriel aupres des

investigateurs de I’étude. Un questionnaire de vérification des critéres d’inclusion/non
inclusion ainsi que le consentement leur est adressé dans les jours suivants. Les 80 premiéres
personnes répondant aux critéres d’inclusion + remplissage consentement éclairé seront inclus
dans I’étude. La répartition entre les deux bras (40 volontaires par bras) se fait grace a une liste

de randomisation générée par informatique (www.sealedenvelope.com). Le choix du

professionnel dépend des disponibilités de ce dernier.
En fonction du bras concerné, le soignant manifestera, lors des interventions une attitude neutre

ou une attitude de sollicitude empathique envers le volontaire sain.

B6.2 Interventions
Il s'agit d'une étude controlée randomisée, monocentrique, a deux bras paralléles, en simple

aveugle, évaluant la supériorité sur le vécu de la dyspnée de I'attitude empathique d'un soignant
par rapport a un comportement neutre chez des volontaires sains. Chaque volontaire sain est
exposé a un seul type d’intervention et inclus soit dans le Groupe Neutre (GN) soit dans le

Groupe Empathie (GN) pour toute la durée de I’étude.

Visite 1 : avec attitude neutre ou avec manifestation de sollicitude empathique selon le groupe

(1 Questionnaires profil et mode de vie : ASI ; MAIA (annexe 1)

[ Questionnaires d’anxiété : STAI-A, PANAS (annexe 2)

0 Information sur les modalités pratiques de I’étude : description de la technique et des
outils de surveillance utilisés

[ Evaluation du score d’appréhension du volontaire sain vis-a-vis de I’expérience, réalisé
a partir d’une échelle visuelle analogique (annexe 2)

[ Dyspnée induite 1 selon méthode de Read (Cf. ci-dessus) avec évaluation en continu de
I’EVA sensorielle et affective de la dyspnée

[ Questionnaires et évaluation post induction (annexe 3) :
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o Réalisation du Profil Multidimensionnel de la dyspnée: Multidimensional

Dyspnea Profile (MDP), en fin de séquence, en demandant au sujet de se

focaliser sur le pire moment de son expérience

o Evaluation de I’empathie pergue par échelle visuelle analogique

o Evaluation du score d’appréhension vis-a-vis de la seconde expérience de

dyspnée induite, (« appréhension a I’idée de refaire »)

Visite 2 : avec attitude neutre ou avec manifestation de sollicitude empathique selon le groupe

1 Retour sur dyspnée induite « visite 1 »

[ Questionnaires d’anxiété : PANAS, STAI A (annexe 2)

[ FEvaluation du score d’appréhension du volontaire réalisé a partir d’une échelle visuelle

analogique (annexe 2)

[ Dyspnée induite 2 selon méthode de Read

(1 Questionnaire et évaluation post induction (annexe 3) :

o Réalisation du Profil Multidimensionnel de la dyspnée: Multidimensional

Dyspnea Profile (MDP), en fin de séquence, en demandant au sujet de se

focaliser sur le pire moment de son expérience

o Evaluation de I’empathie percue par échelle visuelle analogique

Evaluation du score d’appréhension dans I’hypothése d’une prochaine

expérience de dyspnée (« appréhension si c’était a refaire »)

Tableau récapitulatif du déroulement des visites :

Visite 1 Visite 2
Vérification des criteres d’inclusion, non inclusion X
- Inclusion X
- Information sur les modalités de I’expérience
- consentement libre et éclairé du VS
Randomisation groupe N ou groupe E X
Profil du VS : questionnaire ASI ; questionnaire MAIA-Fr X
Echelles STAI-A ; PANAS X X
EVA appréhension (vis-a-vis de I’expérience) X X
Induction de dyspnée avec EVA-S et EVA-A X X
Echelles STAI-A ; PANAS X X
MDP X X
EVA empathie pergue X X
EVA appréhension X X
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B.7 Schéma de I’étude

Il s'agit d'une étude randomisée contrdlée, monocentrique, a deux bras paralléles, en simple

aveugle, comparant le vécu de la dyspnée chez des volontaires sains en présence d’un
soignant manifestant une attitude neutre (groupe neutre = GN) ou de la sollicitude empathique

(groupe empathie = GE)

I Recrutement des volontaires sains

L

Validation des criteres d’Inclusion

o
=]

=4
o
=z

Information ; consentement éclairé

I | Sortie de I'étude I

!

Randomisation

Visite 1 ===
GN GE
Profil ASI -MAIA Profil ASI -MAIA
STAI - PANAS STAI - PANAS
EVA appréhension EVA appréhension
Dysgnée  \ gyas Dysphée \ EVA-S
induite 1 EVA-A induite 1 EVA-A
MDP MDP
STAI — PANAS STAI — PANAS
EVA appréhension EVA appréhension
, EVA empathie LEVA empathie
— r

STAI - PANAS STAI - PANAS
EVA appréhension EVA appréhension
Dyspnée Dyspnée
i i induite 2
Visite 2 induite 2
MDP MDP
STAI - PANAS STAI - PANAS
EVA appréhension EVA appréhension
,LEVA empathie ,LEVA empathie
—

B.8 Critéres d’évaluation (primaire et secondaires)

[l Critére d’évaluation principal : EVA dimension affective de la dyspnée cotée au

moment de I’arrét de I’expérience
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O Criteres d’évaluation secondaires :

o EVA appréhension de I'expérience ; différence entre EVA avant et apres
expérience pour un patient donné entre expérience 1 et 2 pour un patient donné
et entre GN et GE

o EVA dimension sensorielle de la dyspnée cotée au moment de I’arrét de
I’expérience

o EVA empathie percue apres expérience

o Fréquence cardiaque et spectre de fréquence de la distribution de I'intervalle RR

o Réponse ventilatoire au CO2

o Réponse en pression d’occlusion

o Questionnaire multidimensionnel de dyspnée administré immédiatement aprés
I'épreuve de réinspiration (Multidimensional Dyspnea Profile, MDP)

o EVA résonance empathique chez le professionnel

B.9 Egquilibre bénéfices / risques
Il n’y a pas de bénéfice individuel direct. La contribution a cette étude permet d’avancer sur

des interrogations scientifiques (amélioration des connaissances biologiques et médicales).

Le protocole repose sur la libre participation de participants sains. La procédure utilisée ne
comporte pas de risque sur la santé de la personne. En contrepartie des contraintes liées a la
recherche, les participants (participants volontaires) bénéficieront d’une indemnité de 50 euros
par chéque.

B.10 Durée de I’étude
Par participant : deux visites de 45 mn espacées de 3 a 5 jours

Pour |a totalité de I’étude : 12 mois

B.11 Plan d’analyse et statistiques
Nombre de volontaires nécessaires.

Sur la base de données préliminaires issues de notre expérience, nous avons constaté que
I'échelle visuelle analogique (EVA) affective de la dyspnée a une distribution bimodale, avec
une distribution de Poisson (pour les valeurs d'EVA comprise entre 0 et 9) et une composante
binomiale (quand I'EVA prend la valeur 10). Pour estimer la puissance associée a une taille
d'échantillon donnée et la différence entre I'EVA affective en présence d'un soignant
manifestant de la sollicitude empathique ou non, nous avons utilisé des simulations (10000
itérations). Nous avons simulé la distribution de ces deux EVA avec une distribution bimodale.

Nous avons supposé que les EVA étaient différentes, en changeant a la fois la moyenne de la
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composante de Poisson et de la composante binomiale. Nous avons testé la différence entre les
deux distributions d'EVA avec un modéle Hurdle, qui estime la différence entre les moyennes
des deux distributions de Poisson et des deux distributions binomiales respectivement. Nous
avons testé si ces deux différences étaient différentes de zéro par le test du rapport de
vraisemblance (LRT) au niveau d'erreur de type 1 de 5% (bilatéral). Un changement de -1.5 cm
de la moyenne de la composante de Poisson de la distribution et une baisse absolue de 20% de
la proportion d'EVA a 10 (soit une différence de moyenne apparente de -2.36 cm pour 'EVA
entre 0 et 10), pour une puissance de 82.6 % et une erreur de type 1 de 5 % (bilatérale) nécessite
une taille d'échantillon de 40 participants par bras. En estimant un taux de perdus de vue a 10%,

le nombre total de patients a inclure dans cette étude de 44 participants par bras.

Plan d'analyse statistique.

Généralités. : Les principes généraux de I'analyse sont rapportés ici. Un plan d'analyse
statistique validé par les investigateurs principaux et le responsable de I'analyse sera réalisé

avant le gel de base.

Description de la population. Les volontaires sains inclus dans cette étude seront présentés

dans un diagramme de flux. Le nombre de volontaires sains éligibles a I’étude et le nombre de
volontaires sains inclus seront présentés, ainsi que le nombre de volontaires sains ayant eu la
premiére et la deuxiéme visite de I'étude. Les données sur les caractéristiques de la population
de I’étude seront présentées de fagon descriptive. Les variables quantitatives seront présentées
par leur moyenne avec leur écart-type ou leur médiane et leur intervalle interquartile en cas de
distribution non normale, et les variables qualitatives par les effectifs et leur pourcentage. Les
intervalles de confiance seront indiqués avec une couverture de 95%. Ces données seront
également stratifiées selon le groupe de randomisation. En accord avec les recommandations

CONSORT, aucune comparaison ne sera réalisée entre les deux groupes.

Populations d'analyse de I'étude. L'analyse principale sera réalisée sur la population : tous les
volontaires sains seront analysés dans leur bras de randomisation. Une analyse en intention de
traiter modifiée sera ¢galement faite, excluant les volontaires sains ayant retiré leur
consentement a I'étude ou n'ayant pas eu I'épreuve de dyspnée expérimentale.

L'analyse per protocole (comprenant I'ensemble des volontaires sains randomisés n'ayant pas
eu de déviation majeure au protocole et ayant terminé I'étude) sera faite en analyse de sensibilité

afin de déterminer la robustesse des résultats.
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Critére de jugement principal : Du fait de sa distribution, les score d'EVA affective des groupes
de randomisation seront comparés avec un modele de Hurdle. La comparaison entre les deux
groupes sera faite sur la premiere exposition. La mesure retenue sur I’EVA affective sera la

valeur cotée par le volontaire sain au moment de I’arrét de I’expérience.

Critéres de jugement secondaires : Les scores d'EVA sensorielle, le score d'évaluation de
I'empathie, le MDP ainsi que les différences des scores d'EVA appréhension pré et post
expérience, la différence de fréquence cardiaque pré et post expérience, la différence de la pente
d’évolution de la pression d'occlusion et de la pente de réponse dyspnée seront comparés entre
les deux groupes de randomisation a la premiere et la deuxieme visite par un T-test de Student

ou un test de Wilcoxon non-apparié en fonction des distributions des variables.

Degré de significativité statistique : Le degré de significativité statistique sera fixé a 5%.

Gestion des données manquantes : Du fait de l'analyse en intention de traiter, les données
manquantes pourront étre éventuellement imputés par des techniques d'imputation multiple.
Cependant, le temps entre I'inclusion du volontaire sain et la mesure du critére de jugement

principal étant limité, le nombre de perdus de vue attendus dans cette étude est faible voire nul.

C. CONSIDERATIONS ETHIQUES ET LEGALES

C.1 Droit d'acces aux données et documents source

Les personnes ayant un accés direct conformément aux dispositions législatives et
réglementaires en vigueur, notamment les articles L.1121-3 et R.5121-13 du code de la santé
publique (par exemple, les investigateurs, les personnes chargées du controle de qualité, les
assistants de recherche clinique, les auditeurs et toutes personnes appelées a collaborer a
I’étude) prennent toutes les précautions nécessaires en vue d'assurer la confidentialité des
informations relatives aux essais, aux personnes qui s'y prétent et notamment en ce qui concerne
leur identité ainsi qu’aux résultats obtenus. Les données collectées par ces personnes au cours
des controles de qualité ou des audits sont alors rendues pseudo-anonymes (code attribué a
chaque volontaire, permettant de générer des données non « identifiantes »). Une table de
correspondance entre le nom des volontaires et leur code sera exclusivement détenue par les
investigateurs principaux, sur un ordinateur sécurisé par un mot de passe, localis¢ dans

I’enceinte de I’Hopital Pitié-Salpétriére.
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Une indemnisation étant prévue en contrepartie des contraintes de la recherche, les participants
volontaires seront inscrits dans le fichier national des personnes qui se prétent a des recherches
interventionnelles hors produit de santé impliquant la personne humaine (fichier VRB) prévu a
I’article L. 1121-16 du code de la santé publique, et la somme d’argent versée sera indiquée. 1ls
auront la possibilité de vérifier auprés du ministre chargé de la santé I’exactitude des données
les concernant présentes dans ce fichier et la destruction de ces données au terme du délai prévu

par le code de la santé publique.

C.2 Contréle et assurance de la qualité

La recherche sera encadrée selon la procédure opératoire standard du promoteur.
Le déroulement de la recherche et la prise en charge des participants seront faits conformément

a la déclaration d’Helsinki et les Bonnes Pratiques en vigueur.

C.3 Type de données recueillies et modalités de recueil

Les données des questionnaires et les résultats d’évaluation seront recueillis sur un CRF papier,
et toutes les données seront saisies et stockées dans une base de données Excel. Cette base de
données sera conservée sur un ordinateur de I’hopital, dont I’accés est sécurisé par un mot de
passe, conformément aux recommandations de la CNIL. Le chef de projet et les investigateurs
y auront acces.

La non-identification des participants sera assurée par un numéro de code sur tous les
documents nécessaires a la recherche, ou par effacement par les moyens appropriés des données
nominatives sur les copies des documents source, destinés a la documentation de la recherche.
Les données informatisées sur un fichier sont couvertes par les procédures de sécurité CNIL,
conformément a la Méthodologie de Référence MR-001 pour laquelle le promoteur ADOREPS
s’est engagé (n° 2104802 v 0 du 03/10/2017).

La protection des données de la recherche sera conforme au Réglement Général sur la
Protection des Données (Réglement (UE) 2016/679).

C.4 Protection des personnes participantes a la recherche

Avant de débuter la recherche, I’ADOREPS, en tant que promoteur, soumettra un dossier de
demande d’avis a un Comité de Protection des Personnes, en accord avec l'article L.1123-6 du
Code de Santé Publique. Cet avis sera notifié¢ a I’Agence nationale de sécurité du médicament
et des produits de santé (ANSM).

Les participants seront libres de participer, et exprimeront leur consentement oralement et par

écrit, apres avoir lu la notice d’information, et apres avoir posé toutes leurs questions relatives
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au protocole. Les régles habituelles a la recherche, selon la Loi n°® 2012-300 du 5 mars 2012
relative aux recherches impliquant la personne humaine (dite « Loi Jardé »), et ses décrets

d’application, seront respectées.

C.5 Effets indésirables

Aucun effet indésirable grave ou non grave n’est attendu dans le cadre de cette recherche.
Les évenements indésirables ayant un lien avec la réalisation de I’étude seront cependant
notifiés sur le cahier d’observation.

C.6 Conservation des documents et des données relatives a la recherche

Tous les documents de I’étude seront conservés jusqu’a deux ans apreés la derniére publication
puis seront archivés pour une durée de 15 ans a compter de la date de la derniére visite du

dernier sujet, dans une piéce sécurisée dédiée dans le département R3S de I’hopital.

C.7 Assurance

Dans le cadre de cette recherche interventionnelle hors produit de santé impliquant la personne
humaine a risques et contraintes minimes, le promoteur ADOREPS a souscrit un contrat
d’assurance avec la société SHAM (18 Rue Edouard Rochet, 69008 Lyon), sous le numéro de
référence 142.829.

C.8 Reégles relatives a la publication

Sous réserve des accords des différents investigateurs, ce travail fera I’objet d’une publication
scientifique soumise a une revue médicale ou scientifique internationale. La place des auteurs

sera déterminée en fonction du degré de collaboration de chacun.

C.9 Information des participants

Afin de limiter le biais de performance, le sujet de I’étude ne sera pas révélé aux participants
lors de leur recrutement. Cette information leur sera délivrée a la fin de la seconde visite.

D.NOTE(S) D’ INFORMATION-CONSENTEMENT(S)

Cf. Documents a part
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F. ANNEXES

Annexe 1 : Profil du sujet

| Anxiety Sensitivity Scale (ASI)

Vous trouverez ci-dessous une liste d'énoncés. Merci de bien vouloir indiquer la fréquence a laquelle
chacune de ces propositions s'applique a vous, de facon générale, dans votre vie de tous les jours.
Veuillez cocher UNE case pour chaque réponse.

1. Il est important pour moi de ne pas
apparaitre nerveux(se)

Tres peu

|

Un peu

|

Parfois

|

Beaucoup

|

Vraiment

beaucoup

|

2. Lorsque je ne peux garder mon
esprit concentré sur une tiche, je
m’inquiéte a ’idée que je pourrais
devenir fou (folle)

3. Cela m’effraie lorsque je me sens
tremblant(e)

4. Cela m’effraie lorsque je me sens
mal

5. Cela m’effraie lorsque mon coeur
bat rapidement

6. Cela m’effraie lorsque je suis
nauséeux(se)

Oo|o|o|oO

Oo|o|o|oO

Oo|o|o|oO

Oo|o|o|oO

Oo|o|o|oO

7. Lorsque je remarque que mon ceeur
bat rapidement, je m’inquiéte a I’idée
que je pourrais avoir une crise
cardiaque

8. Cela m’effraie lorsque je deviens
essoufflé(e)

9. Lorsque mon estomac est
« dérangé », je m’inquiéte a ’idée
d’étre gravement malade

10. Cela m’effraie lorsque je suis
incapable de me concentrer sur une
tache

11. Lorsque j’ai des martélements
dans la téte, je m’inquicte a ’idée
d’avoir une attaque cérébrale

12. Lorsque je tremble en présence
des autres, j’ai peur de ce que les gens
pourraient penser de moi

13. Lorsque j’ai la sensation de ne pas
avoir assez d’air, je m’inquiéte a
P’idée que je pourrais suffoquer

14. Lorsque j’ai la diarrhée, je
m’inquiéte a I’idée d’étre atteint(e) de
quelque chose d’anormal

15. Lorsque je ressens un serrement
dans la poitrine, je suis effrayé(e) a
I’idée que je ne pourrais pas respirer
correctement

16. Lorsque ma respiration devient
irréguliére, je crains que quelque
chose de mal ne survienne
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17. Cela me fait peur lorsque mon
environnement devient étrange ou
irréel

18. Les sensations d’étouffement
m’effraient

19. Lorsque je ressens des douleurs
dans la poitrine, je crains d’avoir une
crise cardiaque

20. Je crois que ce doit &tre terrible de
vomir en public

21. Cela m’effraie quand mon corps
me semble étrange ou différent d’une
certaine maniére

22. Je crains que les autres personnes
puissent remarquer mon anxiété

23. Lorsque je me sens « dans les
vapes » ou a distance de moi-méme, je
crains d’étre atteint(e) d’une maladie
mentale

24. Cela m’effraie lorsque je rougis
devant d’autres gens

2S. Lorsque je ressens une forte
douleur dans mon estomac, je crains
que ce ne soit un cancer

26. Lorsque j’ai de la peine a avaler,
je crains d’étouffer

27. Lorsque je remarque que mon
cceur bat irréguliérement, je crains
d’avoir quelque chose de grave

28. Cela m’effraie lorsque je ressens
des sensations de picotement ou de
fourmillement dans les mains

29. Lorsque je suis pris(e) de vertige,
je crains qu’il y ait un probléme avec
mon cerveau

30. Lorsque je commence a transpirer
en situation sociale, j’ai peur que les
gens me jugent négativement

31. Lorsque mes pensées semblent
s’accélérer, je crains de devenir fou
(folle)

32. Lorsque je ressens des sensations
de serrement a la gorge, je crains de
mourir étouffé(e)

33. Lorsque mon visage me semble
engourdi, je crains d’avoir une
attaque cérébrale

34. Lorsque j’ai de la peine a penser
clairement, j’ai peur d’avoir quelque
chose de sérieux

35. Je pense que cela serait horrible
pour moi de m’évanouir en public

36. Lorsque mon esprit est vide, j’ai
peur d’étre atteint(e) de quelque chose
de terriblement grave
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’ Evaluation des capacités de perceptions intéroceptives

Questions préliminaires sur le MODE DE VIE ayant un impact possible sur la respiration
1. Niveau de forme physique
[ faible O moyen O bon [ athlétique

2. Pratique réguliére d’un sport nécessitant un entrainement volontaire au controle de la
respiration (apnée, nage synchronisée, etc.)
0O oul O NON
Si oul, SPECIfier 1€ SPOrt & . ..euiniii
et la fréquence de pratique : ......... par Osemaine Omois Oan

3. Pratique d’une profession ou d’un loisir nécessitant I’utilisation du souffle (souffleur de verre,
instrument a vent, chant, théatre, etc.)

O oul O NON
Si oui, spécifier 1a pratique : .........oooiiiiiiiii
et la fréquence : ......... par Osemaine [Omois Oan

4. Pratique psycho-corporelle (de type yoga, méditation, arts martiaux, tai-chi, Qigong, sophrologie,
etc.)

O oul O NON
Si oui, spécifier 1a pratique : ..........ooiiiiiiiii
et la fréquence : ......... par Osemaine Omois Oan

Multidimensional Assessment of Interoceptive Awareness (MAIA-Fr)

Vous trouverez ci-dessous une liste d'énoncés. Merci de bien vouloir indiquer la fréquence a laquelle
chacune de ces propositions s'applique a vous, de fagon générale, dans votre vie de tous les jours.
Veuillez cocher UNE case pour chaque réponse :

0 1 2 3 4 5
Jamais Toujours

QUESTIONS 0O 1 2 3 45
1. Quand je suis tendu(e), je remarque ou la tension est située dans mon 0O o0o0o0an
corps.
2. Je remarque quand je me sens mal a 1'aise dans mon corps. 0Ooo0oo0oooaad
3. Je remarque dans quelle partie de mon corps je suis a I’aise. oooooo
4. Je remarque les changements de ma respiration, par exemple, si elle 0Oo0o0oan
ralentit ou accélere.
5. Je ne remarque pas (j'ignore) la tension physique ou l'inconfort jusqu'a ce
que cela devienne plus sévere.
6. Je me distrais des sensations de géne.
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7. Quand je ressens une douleur ou de I'inconfort, j'essaie de rester fort et la
traverser.
8. Quand je ressens une douleur physique, je suis contrarié(e).
9. Quand je me sens mal a I’aise, je commence a m'inquiéter que quelque
chose n’aille pas.
10. Je peux remarquer une sensation corporelle désagréable sans m'en
inquiéter.
11. Je peux préter attention a ma respiration (mon souffle) sans étre
distrait(e) par des choses qui se passent autour de moi.
12. Méme quand il y a beaucoup de choses autour de moi je peux rester
conscient(e) de mes sensations corporelles.
13. Quand je suis en conversation avec quelqu'un, je peux préter attention a
ma posture.
14. Si mon attention est détournée, je suis capable de reprendre conscience
de mon corps.
15. Je suis capable de transférer mon attention de mes pensées sur mes
sensations corporelles.
16. Je peux rester conscient(e) de tout mon corps, méme quand j’ai une
douleur ou une sensation d’inconfort a un endroit précis.
17. Je suis capable de concentrer mon attention sur mon corps dans son
ensemble.
18. Je remarque comment mon corps change lorsque je suis en colére.
19. Quand quelque chose ne va pas dans ma vie je peux le ressentir dans
mon corps.
20. Je remarque que je ressens mon corps différemment aprés une
expérience paisible.
21. Je remarque que ma respiration est fluide, quand je me sens a I’aise.
22. Je remarque comment mon corps change quand je me sens heureux
(se)/joyeux (se).
23. Quand je me sens submergé(e), je peux trouver un endroit calme en moi.
24. Quand je dirige ma conscience sur mon corps, je me sens calme.
25. Je peux utiliser ma respiration pour réduire la tension/crispation.
26. Quand je suis pris(e) dans mes pensées, je peux m’apaiser en me
concentrant sur mon corps/ma respiration.
27. Je suis a I'écoute de I'information que mon corps me donne sur mon état
émotionnel.
28. Quand je suis contrarié(e), je prends le temps d'explorer mes sensations
corporelles.
29. Je suis a I’écoute des indications que mon corps me donne sur ce que je
dois faire.
30. Je me sens a l'aise dans mon corps.
31. Je me sens en sécurité dans mon corps (i.e., endroit sir).

32. Je fais confiance a mes sensations corporelles.

a

a

a
a
a
a
a
a

 oaa o a a

a
a
a
a
a
a

a
a
a
a
Qa
a

aaa a

Q aooaao o a o

aaa Q

a

 oaa o a a

aaa a

Q aooao o a o

aaa Q

Q oo o a o

aaa Q

Q aooaao o a o

aaa Q
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Annexe 2 : Echelles a remplir avant et aprés chaque induction de dyspnée

Anxiété-état (STAI Y-A)

Un certain nombre de phrases que I’on utilise pour se décrire sont données ci-dessous. Lisez chaque
phrase, puis cochez parmi les 4 cases a droite celle qui correspond le mieux a ce que vous ressentez A
L'INSTANT, JUSTE EN CE MOMENT. Il n’y a pas de bonnes ni de mauvaises réponses. Ne passez
pas trop de temps sur ['une ou [’autre de ces propositions et indiquez la réponse qui décrit le mieux vos
sentiments ACTUELS

Plutét Plutét
Non Non Oui Oui
1. Je me sens calme O O O O
2: Je me sens en sécurité, sans inquiétude, en O O O O
surete
3. Je me sens tendu(e), crispé(e) O O O O
4. Je me sens surmené(e) O O O O
5. Je me sens tranquille, bien dans ma peau O O O O
6. Je me sens ému(e), bouleversé(e), contrarié(e) O O O O
BT &
7. L'idée de malheurs éventuels me tracasse en O O O O
ce moment
8. Je me sens content(e) O O O O
9. Je me sens effrayé(e) O O O O
10. Je me sens a mon aise (je me sens bien) O O O O
11. Je sens que j'ai confiance en moi O O O O
12. Je me sens nerveux (nerveuse), irritable O O O O
13. J'ai la frousse, la trouille (j'ai peur) O O O O
14. Je me sens indécis(e) O O O O
15. Je suis décontractée(e), détendu(e) O O O O
16. Je suis satisfait(e) O O O O
17. Je suis inquiet, soucieux (inquiéte, soucieuse) O O O O
18. Je ne sais plus ou j'en suis, je me sens
déconcerté(e), dérouté(e) - - - -
1?. .!e Ifle sens solide, posé(e), pondéré(e), O O O O
réfléchi(e)
20. Je me sens de bonne humeur, aimable O O O O
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| Echelle d’affects positifs et négatifs (PANAS)

Ce questionnaire contient des adjectifs qui décrivent des sentiments et des émotions. Lisez chacun de
ces adjectifs. Pour chacun d’entre eux, merci d’indiquer a quel point il décrit ce que vous ressentez

PRESENTEMENT.

N’oubliez pas, il n’y a pas de bonnes ou mauvaises réponses, nous voulons savoir comment vous vous
sentez en ce moment méme.

(;l;l‘f’igfl‘:l Peu Modéré- Beaucoup Enormé-
tout ment ment

1. Intéressé(e) 1 2 3 4 5)
2. Angoissé(e) 1 2 3 4 5
3. Excité(e) 1 2 3 4 5
4. Faché(e) 1 2 3 4 5
5. Fort(e) 1 2 3 4 5
6. Coupable 1 2 3 4 5
7. Effrayé(e) 1 2 3 4 5
8. Hostile 1 2 3 4 5
9. Enthousiaste 1 2 3 4 )
10. Fier(e) 1 2 3 4 5
11. Irrité(e) 1 2 3 4 5
12. Alerte 1 2 3 4 5
13. Honteux(se) 1 2 3 4 5
14. Inspiré(e) 1 2 3 4 5
15. Nerveux(se) 1 2 3 4 5
16. Déterminé(e) 1 2 3 4 5
17. Attentif(ve) 1 2 3 4 5)
18. Agité(e) 1 2 3 4 5
19. Actif(ve) 1 2 3 4 5)
20. Craintif(ve) 1 2 3 4 5
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Echelle d’appréhension

Echelle visuelle Analogique : appréhension ressentie

Utilisez cette échelle pour évaluer le niveau d’appréhension que vous ressentez juste avant I expérience

dyspnéique :
. Pas 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 | Apprehension
d’appréhension majeure

Annexe 3 : Echelles réalisées tout au long de l’expérience dyspnéique

Echelle Affective — dyspnée

Echelle visuelle analogique : Echelle A1 — Affect (issue du MDP)

Utilisez cette échelle pour évaluer le caractére désagréable ou l'inconfort de vos sensations
respiratoires, le degré de géne que vous ressentez en respirant :

Ni agréable
ni génant

Insupportable

Echelle Sensorielle — dyspnée

Echelle visuelle analogique : intensité des sensations respiratoires

Utilisez cette échelle pour évaluer I’intensité des sensations respiratoires au cours de I’expérimentation
(qu'elles soient agréables ou désagréables. En effet, une sensation peut, comme une musique, étre forte

sans étre désagréable) :

La plus forte

Aucu_ne 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 dlﬁlcglté a
sensation respirer
imaginable
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Annexe 4 : Questionnaires a remplir immédiatement aprés chaque induction
de dyspnée

Profil multidimensionnel de la dyspnée (MDP)

Texte de présentation pour la premiére utilisation :

Ce questionnaire a pour objet de nous aider a comprendre comment vous percevez et ressentez votre
respiration. Il n’y a pas de bonne ou de mauvaise réponse. Nous souhaitons savoir ce que vous avez a
nous dire au sujet de votre respiration.

Nous allons tout d'abord vous demander a quel point vous trouvez votre respiration désagréable.

Nous parlerons ensuite de l'intensité (la force) de vos sensations respiratoires. Pour vous aider a
différencier le caractere désagréable et I'intensité, imaginez que vous écoutez de la musique, par exemple
a la radio. Quand le son augmente, cela peut étre plus ou moins désagréable. L'intensité de la sensation
correspond au volume sonore. Quant au caractére désagréable, il peut apparaitre quand le son augmente
ou exister méme si le son est faible. Par exemple, une musique que vous détestez sera désagréable méme
si le volume est faible et deviendra de plus en plus désagréable si le volume augmente. Au contraire,
une musique qui vous plait restera agréable méme si elle est forte.

Echelle A1 — Affect
Utilisez cette échelle pour évaluer le caractére désagréable ou l'inconfort de vos sensations
respiratoires, le degré de géne que vous ressentez [avez ressenti] en respirant.

Veuillez prendre en considération la période/I'événement suivant(e) : 30 derniéres secondes de
I’expérimentation

Ni agréable
ni génant

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Insupportable

Choix QS (Qualificateurs Sensoriels)

Dans le tableau ci-dessous, chaque ligne regroupe des propositions ayant un sens similaire.

Etape 1 : Cochez chaque ligne s'appliquant & vos sensations respiratoires pendant les 30 derniéres
secondes de I’expérimentation

Etape 2 : Choisissez ensuite une seule ligne, celle qui s'applique le mieux & vos sensations respiratoires.

P . . ETAPE 1 ETAPE 2
Sélectionnez les lignes contenant au moins

S’applique le
mieux

UNE proposition qui s'applique. Ne s"applique pas | S’applique

Je dois fournir un travail ou un effort
musculaire pour respirer.

Je manque d’air ou j’étouffe ou je sens que j’ai
besoin d’air.

J’ai la sensation que ma poitrine et mes
poumons sont serrés ou comprimés.

Je dois me concentrer ou faire un effort mental
pour respirer.

Je respire fort.
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’

Echelle QS (Qualificateurs sensoriels)

Evaluez maintenant sur les échelles suivantes Iintensité des sensations respiratoires que vous avez
éprouvées durant les 30 derniéres secondes de I’expérimentation (qu'elles aient été agréables ou
désagréables. En effet, une sensation peut, comme une musique, étre forte sans étre désagréable).

Evaluez toutes les lignes contenant au Je n"éprouve La p_Ius fo.rt',s
moins UNE proposition qui s'applique. pas CeFte . |nt_e nsité
sensation imaginable
Je dois fournir un travail ou un effort musculaire pour 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
respirer.
Je manque d’air ou j’étouffe ou je sens que j’ai besoin 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
dair.
J’ai la sensation que ma poitrine et mes poumons sont 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Serrés ou comprimes.
Je dois me concentrer ou faire un effort mental pour 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
respirer.
Je respire fort. 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Autre * 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

[l Si nécessaire, vous pouvez ajouter des descriptions supplémentaires de vos sensations respiratoires

Echelle A2 (Affect)

Lorsque vous sentez que vous ne respirez pas normalement, il est possible que vous éprouviez des
émotions ou des « sentiments ». A I’aide des échelles ci-dessous, veuillez indiquer comment vous
vous étes senti(e) face a vos sensations respiratoires — entourez zéro pour les sentiments que vous
n’avez pas éprouves.

Veuillez prendre en considération la fagon dont vous vous étes senti(e) pendant la période/l'événement
suivant(e) : 30 derniéres secondes de I’expérimentation

Je n’éprouve J*éprouve ce sentiment

pas ce sentiment de la pire fagon imaginable
Déprimé(e) 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Anxieux(se) 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Frustré(e) 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
En colére 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Effrayé(e) 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Autre ? 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
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Echelle d’empathie percue

Echelle Visuelle Analogique : perception de la sollicitude empathique pendant I’expérience
Utilisez cette échelle pour évaluer le niveau d’empathie que vous avez pergue chez le soignant
observateur ou intervenant au cours de I’expérimentation

Veuillez prendre en considération la période totale de I'événement :

Pas du tout Beaucoup plus
. 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 empathique que ce a
empathique oL .
quoi je m’attendais

Echelle d’appréhension

Echelle Visuelle Analogique : appréhension ressentie

Utilisez cette échelle pour évaluer le niveau d’appréhension que vous ressentez a I’idée de refaire cette
expérience

Pl g1 2 3 4 5 6 7 8 9 19 | Appréhension
d’appréhension majeure
37

191



EMPADYS - Version n° 1.0 _20112021- ADOREPS

Annexe 4 : Echelles destinées aux soignants

Echelle d’empathie : Jefferson Scale

Pas du tout
d’accord

2

6 Tout a fait
d’accord

1.Ma compréhension des sentiments de mes patients et de
leur famille n’influence pas mon traitement médical ou
chirurgical.

O

O O

2.Mes patients se sentent mieux quand je comprends leurs
sentiments.

3.1l m’est difficile de voir les choses selon le point de vue
de mes patients

4.Dans les relations soignant —soigné, je considere le fait
de comprendre le langage corporel de mes patients comme
aussi important que de comprendre la communication
verbale

5.J’ai un bon sens de I’humour qui, je pense, contribue a
obtenir de meilleurs résultats cliniques.

6.11 m’est difficile de voir les choses selon le point de vue
de mes patients parce que chaque personne est différente

7.Quand j’interroge mes patients sur leurs antécédents ou
leur santé physique, j’essaie de ne pas préter attention a
leurs émotions

8.Etre attentif au vécu de mes patients n’influence pas les
résultats de leurs traitements

9.Quand je soigne mes patients, j’essaie de me mettre a
leur place.

10.Mes patients accordent de I’importance au fait que je
comprenne leurs sentiments, ce qui est thérapeutique en
soi

11.Les maladies des patients ne peuvent étre guéries que
par traitement médical ou chirurgical, ainsi, les liens
émotionnels avec mes patients n’ont pas d’influence
significative sur les résultats médicaux ou chirurgicaux.

12.Interroger les patients sur ce qui se passe dans leur(s)
vie(s) personnelle(s)n’est pas utile pour comprendre leurs
plaintes liées a leur état physique

13.J’essaie de comprendre ce qui se passe dans I’esprit de
mes patients en prétant de I’attention aux signes non
verbaux et au langage corporel

14.Je pense que I’émotion n’a pas sa place dans le
traitement de la maladie physique

15.L’empathie est une compétence thérapeutique sans
laquelle le succes du traitement est limité.

16.Ma compréhension de I’état émotionnel de mes patients
tout comme celui de leurs familles est une composante
importante de la relation

17.J’essaie de penser comme mes patients pour leur offrir
de meilleurs soins.

18.Je ne me laisse pas influencer lorsqu’il y a de fortes
relations personnelles entre mes patients et les membres de
leurs familles

38

192



EMPADYS - Version n° 1.0 _20112021- ADOREPS

Echelle d’auto-évaluation du degré de résonance empathique du soignant

Echelle Visuelle Analogique : perception du degré de résonance empathique pendant

Pexpérience

Apreés chaque expérience, utilisez cette échelle pour qualifier votre résonance empathique avec le

volontaire au cours de I’expérience

Veuillez prendre en considération la période totale de I'événement :

Aucune 0 1 2 3 4 5 6 7

10

Extréme
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Evaluation du vécu de la géne respiratoire lors d’un test de ré-inspiration de CO2

Cette recherche est promue par l’Association pour le Développement et I'Organisation de la Recherche en
Pneumologie et sur le Sommeil (ADOREPS)
Groupe Hospitalier Pitié-Salpétriere, 47-83, Boulevard de I’Hopital, 75013 Paris

NOTE D’INFORMATION
Pour les volontaires sains

Madame, Monsieur,

Nous vous proposons de participer a une recherche promue par I’association ADOREPS, sous la responsabilité de
Mme NION Nathalie investigatrice de cette recherche.

Il est important de lire attentivement cette note avant de prendre votre décision ; n’hésitez pas a demander des
explications complémentaires si besoin.

Si vous décidez de participer a cette recherche, un consentement écrit vous sera demandé.

1) Quel est le but de cette recherche ?
La respiration est un mécanisme non conscient chez tous les humains en bonne santé. Elle se rappelle le plus
souvent a nous lors d’efforts sportifs. Néanmoins de nombreuses pathologies ont un retentissement sur la respiration
provoquant une difficulté a respirer que I’on nomme « dyspnée ». Dans de mémes circonstances, cette dyspnée
peut étre vécue de maniere trés différente selon les individus et induire un niveau de souffrance respiratoire propre
a chacun.

La recherche a laquelle il vous est proposé de participer a pour objectif d’étudier le vécu dyspnéique.
Pour répondre a la question posée dans cette recherche, il est prévu d’inclure 80 volontaires.

2) En quoi consiste la recherche ?
Si vous acceptez de participer a cette étude, nous vous proposerons de remplir une série de questionnaires avant et
apres avoir réalisé les tests de ré-inspiration de CO2 selon la méthode de Read. Au cours de ces tests, nous
réaliserons des mesures physiologiques a I’aide de capteurs ainsi que des mesures perceptives a I’aide d’échelles
visuelles analogiques (consistant a donner un ressenti entre 0 et 10).

3) Quel est le calendrier de la recherche ?
La durée prévisionnelle de la recherche est de 12 mois et votre participation durera environ deux fois 45 minutes a
3 ou 5 jours d’intervalle.

4) Quels sont les bénéfices liés a votre participation ?
I n’y a pas de bénéfice individuel pour la santé. Vous contribuerez a faire avancer les connaissances biologiques
et médicales.

5) Quels sont les risques et les contraintes prévisibles ajoutés par la recherche ?

Cette étude n'induit pour vous aucun risque, autant au moment de la réalisation des mesures qu'a distance.
Il n'y a pas d'autre contrainte que la réalisation du test de Read (test pratiqué en routine dans le cadre des
explorations fonctionnelles respiratoires) et les mesures pratiquées par des capteurs externes. Il n'y a aucun effet
rémanent, ce qui signifie que vous pouvez participer a une autre recherche immédiatement le cas échéant.

6) Comment cette recherche est-elle encadrée ?
Il existe un certain nombre de lois et réglements qui veillent a ce que la recherche clinique soit réalisée dans les
conditions qui vous protégent le mieux.

Le promoteur de cette étude (ADOREPS) a pris toutes les mesures pour mener cette recherche conformément aux
dispositions du Code de la Santé Publique applicables aux recherches impliquant la personne humaine.
- Il a souscrit une assurance (n°142.829) garantissant sa responsabilité civile et celle de tout intervenant
aupres de la société SHAM, dont I’adresse est 18 Rue Edouard Rochet, 69008 Lyon.
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- Il aobtenu I’avis favorable du Comité de Protection des Personnes Ile de France X pour cette recherche le
15/02/2022 Cet avis a été transmis a I’ANSM (Agence nationale de sécurité du médicament et des produits
de santé) sous la référence ID-RCB 2021-A02813-38. (si recherche interventionnelle de catégorie 2)

7) Si vous participez, que vont devenir les données recueillies pour la recherche ?

Dans le cadre de la recherche a laquelle I’ADOREPS vous propose de participer, un traitement de vos données
personnelles va étre mis en ceuvre pour permettre d’analyser les résultats de la recherche au regard de I’objectif de
cette derniére qui vous a été présenté. L’ADOREPS, en tant que promoteur, et conformément a la réglementation
en vigueur, est responsable de ce traitement.

A cette fin, les données médicales vous concernant et les données relatives a vos habitudes de vie seront transmises
au promoteur de la recherche ou aux personnes agissant pour son compte. Ces données seront identifiées par un
numéro de code et vos initiales. Elles pourront également, dans des conditions assurant leur stricte confidentialité,
étre transmises aux autorités de santé frangaises ou étrangeres.

Vos données ne seront conservées que pour une durée strictement nécessaire et proportionnée a la finalité de la
recherche. Elles seront conservées par I’investigateur principal jusqu’a deux ans apres la derniére publication des
résultats de la recherche. Ensuite, vos données seront archivées pendant une durée de 15 ans a partir de la date de
fin de I’étude.

8) Quels sont vos droits ?
Votre participation a cette recherche est entiérement libre et volontaire.
Conformément aux dispositions de la loi n°78-17 relative a I’informatique, aux fichiers et aux libertés et au
Reéglement Général sur la Protection des Données (Réglement (UE) 2016/679), vous disposez des droits suivants :
> Le droit de demander I’acces, la rectification, I’effacement ou la limitation de vos données
recueillies dans le cadre de la recherche. Vous pouvez également accéder directement ou par
I’intermédiaire d’un médecin de votre choix, a I’ensemble de vos données médicales en application des
dispositions de I’article L. 1111-7 du Code de la Santé Publique ;
> Le droit de vous opposer a la collecte et a la transmission de vos données couvertes par le secret
médical ;
> Le droit de récupérer I’ensemble des données vous concernant en vue de les transmettre a un autre
responsable de traitement (droit a la portabilité) ;
> Le droit de retirer, a tout moment, votre consentement a la collecte de vos données. Si au cours de
la recherche vous souhaitez ne plus y participer, les données vous concernant et acquises avant le retrait de
votre consentement seront exploitées par I’investigateur ou son représentant désigné, sauf si vous vous y
opposez. Dans ce cas ces derniéres seront détruites.

Ces droits s’exercent auprés de I’investigateur principal. Vous pouvez également contacter le responsable de
traitement représenté par I’ADOREPS, a I’adresse suivante : bureau@adoreps.fr.

Vous disposez également du droit d’introduire une réclamation auprés de la Commission Nationale de
I’Informatique et des Libertés — CNIL (autorité francaise de contréle des données personnelles). Pour
plus d’informations a ce sujet, rendez-vous sur le site www.cnil.fr.

Vous pourrez étre tenu(e) informé(e), si vous le souhaitez, des résultats globaux de la recherche une fois celle-ci
achevée, comme le prévoit I’article L. 1122-1 du code de la Santé Publique. Un résumé des résultats obtenus pourra
vous étre communiqué a votre demande.

Apreés avoir lu toutes ces informations, discuté tous les aspects avec I’investigateur et aprés avoir bénéficié d’un
temps de réflexion qui vous paraitra suffisant, si vous acceptez de participer a la recherche vous serez invité(e) a
signer et dater le formulaire de consentement éclairé se trouvant a la fin de ce document.
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FORMULAIRE DE CONSENTEMENT

Je soussigné(e), MM, M. [rayer les mentions inutiles] (nom, prénom)

accepte librement de participer a la recherche intitulée « Evaluation du vécu de la géne respiratoire lors
d’un test de ré-inspiration de CO2 » organisée par I’ Association pour le Développement et I'Organisation
de la Recherche en Pneumologie et sur le Sommeil (ADOREPS) sous la responsabilit¢ Mme Nathalie
NION, co-investigatrice de cette recherche.

- Jai pris connaissance de la note d’information version du 1.0 du 20/11/2021 (p.1 a 3) m’expliquant
I’objectif de cette recherche, la fagon dont elle va étre réalisée et ce que ma participation va impliquer,

- je conserverai un exemplaire de la note d’information et du consentement,

- j’ai regu des réponses adaptées a toutes mes questions,

- j’ai disposé d’un temps que j’ai considéré comme suffisant pour prendre ma décision,

- j’ai compris que ma participation est libre et que je pourrai interrompre ma participation a tout moment,
sans encourir la moindre responsabilité et préjudice (les données recueillies jusqu’au moment de ma
décision seront utilisées sauf si je m’y oppose),

- jaccepte que les données enregistrées a I’occasion de cette recherche puissent faire I’objet d’une saisie
informatisée par I’investigateur. J’ai bien noté que le droit d’acces et de rectification, prévu par la loi
"Informatique et Libertés" (article 40), pourra s’exercer a tout moment auprés de I’investigateur,

- j’ai été informé que les données recueillies dans le cadre de la recherche peuvent étre réutilisées pour des
recherches ultérieures, et que je pouvais m’y opposer a tout moment,

- je suis conscient(e) que ma participation pourra aussi étre interrompue par I’investigateur si besoin, il
m’en expliquera les raisons,

- j’ai compris que pour pouvoir participer a cette recherche je dois étre affilié(e) a un régime de sécurité
sociale ou bénéficiaire d’un tel régime. Je confirme que c’est le cas,

- j’ai bien été informé(e) que ma participation a cette recherche se déroulera sur 2 visites pour une durée
totale d’environ 2h,

- j’ai compris que, si je le souhaite, je pourrai étre informé(e) des résultats globaux de I’étude sur simple
demande a I’investigateur, une fois que les analyses auront été terminées.

Signature de la personne participant a la Signature de I’investigateur
recherche
Date : Signature : Nom Prénom :

Date : Signature :

Ce document est a réaliser en 2 exemplaires, un exemplaire doit é&tre conservé 15 ans par I’investigateur, le deuxiéme
remis a la personne donnant son consentement.
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Evaluation du vécu de la géne respiratoire lors d’un test de ré-inspiration de CO2

Cette recherche est promue par l’Association pour le Développement et I'Organisation de la Recherche en
Pneumologie et sur le Sommeil (ADOREPS)
Groupe Hospitalier Pitié-Salpétriere, 47-83, Boulevard de I’Hopital, 75013 Paris

NOTE D’INFORMATION COMPLEMENTAIRE POST PARTICIPATION
Pour les volontaires sains

Madame, Monsieur,

Nous vous avons proposé et vous avez accepté de participer a une recherche promue par I’association
ADOREPS, sous la responsabilité de Mme Nathalie NION, investigatrice de cette recherche.

Afin de ne pas influencer vos réponses aux différents questionnaires et échelles, nous avons choisi de ne
pas expliciter précisément au préalable I’objectif de cette recherche.

Notre objectif principal au cours de cette étude nommée « EMPADYS » est d’évaluer ’impact de la
sollicitude empathique d’un soignant par rapport a un comportement neutre sur le vécu affectif
d’une dyspnée induite chez le volontaire sain.

Pour répondre a la question posée dans cette recherche, 80 volontaires sains ont été inclus.

Vous avez répondu a une série de questionnaires avant et apres avoir réalisé les tests de ré-inspiration de
CO2 selon la méthode de Read. Au cours de ces tests, nous avons réalisé des mesures physiologiques a
I’aide de capteurs ainsi que des mesures perceptives a I’aide d’échelles visuelles analogiques. Ces
différents outils vont nous permettre de comparer les résultats entre deux groupes de 40 volontaires, un
groupe dit « neutre » et un groupe dit « empathie ».

Nous vous remercions de votre participation.

Signature de I’investigateur
Nom Prénom :

Date : Signature :
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