








Entre douleurs  
et souffrances

L a douleur est une donnée de 
la condition humaine, nul n’y 
échappe à un moment ou à un 

autre. Elle frappe provisoirement ou 
durablement selon les circonstances. 
Mais la plupart du temps elle est sans 
autre incidence qu’un malaise de 
quelques heures aussitôt oublié dès 
lors que le ressenti pénible s’est retiré. 
Comme la maladie ou la mort, la dou-
leur est la rançon de la dimension 
corporelle de l’existence mais aussi 
condition de la saveur (du savoir) du 
monde.

Elle est le privilège et le tragique 
de la condition humaine. Même si la 
douleur partagée par tout homme, 
son paradoxe est d’apparaître tou-
jours comme radicalement étrangère 
à soi quand elle frappe ; pourtant une 
vie sans douleur est impensable. 

Souvent la douleur ressentie est 
sans lésion décelable et inversement 
des lésions sérieuses ne suscitent 
aucune douleur. Si elle avertit d’une 
menace pour l’intégrité corporelle, 
n’est jamais proportionnée au dom-
mage qu’elle signale. Parfois utile 
pour signaler un processus patholo-
gique, la douleur est souvent absente 
pour marquer la progression d’une 

maladie grave découverte trop tard. 
La douleur est souvent elle-même la 
maladie à combattre car elle s’impose 
sans aucune nécessité. La douleur 
chronique surtout soulève maintes 
interrogations. Mise en échec de la 
médecine, elle brise la vie des patients 
et les amène à une longue quête de 
soulagement en sollicitant des pro-
fessionnels de la santé de di!érents 
bords souvent vouée à des résultats 
mineurs. Dans nos sociétés médicali-
sées, une douleur qui persiste est une 
anomalie.

La douleur et sa perception ren-
voient toujours à un contexte person-
nel, historique, politique et social qui 
en module le ressenti. L'anthropologie 
médicale et la sociologie de la santé 
ont clairement montré comment 
chaque personne, dans un contexte 
historique et social, perçoit, interprète 
et fait face à la maladie d’une manière 
étroitement liée à son expérience per-
sonnelle et a son expérience sociale. 
Le sens attribué à cet «événement» 
est en e!et lié aux perceptions et aux 
représentations du sujet, mais il est 
aussi donné et façonné par la rela-
tion que l’individu entretient avec le 
contexte socio-culturel dont il fait 

partie. Les concepts de santé et de 
maladie sont alors liés à cette relation 
et sont construits, dé"nis et interpré-
tés selon des représentations à chaque 
fois di!érentes. Santé et maladie ne 
sont donc pas (seulement) des réa-
lités physiques et objectivés, mais 
elles doivent être perçues comme le 
résultat d’un ensemble d’éléments qui 
voient le sujet et le contexte en rela-
tion dialectique constante. De même 
la douleur, surtout si elle se présente 
sous une forme chronique et quand 
elle devient une maladie cessant d’être 
un simple symptôme. Elle doit être 
analysée et comprise en ce sens.

La multidimensionnalité et la com-
plexité qui caractérisent la douleur 
font de cette dernière un sujet di#-
cile d’analyser dans sa totalité. L’an-
thropologie médicale et la sociologie 
de la santé ont à plusieurs reprises 
abordé analytiquement la douleur ;  
certaines études ont analysé l'histoire 
de la douleur et l’ont perçues comme 
une catégorie médicale socialement 
construite au sein d'un processus 
plus large de médicalisation des expé-
riences humaines, d’autres plus atten-
tives aux acteurs, ont mis l’accent sur 
l’importance de l’expérience vécue de 
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la douleur, en essayent de s’approcher 
à la complexité phénoménologique de 
la sou!rance. Cependant, rares sont 
les tentatives d'analyser les racines et 
les déterminants sociaux de la douleur 
et de la sou!rance ; rares également 
les théories qui s’en sont approchées à 
travers une vision critique-interpréta-
tive pour se concentrer surtout sur les 
aspects socio-politiques de la douleur 
et sur les processus de naturalisation 
de la sou!rance. 

D’autre part, la douleur a conduit 
la médecine occidentale à adopter une 
approche dé"nie comme « holistique » 
et plus compréhensive, capable d’ana-
lyser l’état de mal-être et de mala-
die comme résultat de l’interrelation 
entre plusieurs facteurs, à savoir les 
éléments biologiques, psychologiques 
et sociaux. Cependant, cette approche 
en médecine a conduit à mettre un 
accent important sur la relation entre 
les facteurs biologiques et ceux psy-
chologiques, en donnant un poids 
analytiquement inférieur aux éléments 
sociaux impliqués dans l’apparition 
de l’état de mal-être et de maladie. La 
dimension anthropologique manque 
souvent à ces travaux.

La collection d’articles ici présentée 
entend explorer le caractère pluriel qui 
distingue la douleur, sa dimension his-
torique et sociale, et les jeux complexes 
de la relation douleur-sou!rance (de 
la douleur imposée par les circons-
tances – torture, maladies, douleurs 
chroniques, etc., à la douleur choi-
sie – sport, body art, modi"cations 
corporelles, pratiques SM, etc.). Nous 
avons sollicité plusieurs chercheurs 
pour approfondir cette exploration : 
médecins, psychanalystes, sociologues, 
philosophes et anthropologues travail-
lant sur ce domaine avec leur registre 
propre. La perspective est donc réso-
lument ouverte car, d’une part, il y a 
peu de recherches en matière de socio-
logie ou d’anthropologie de la douleur 
et, d’autre part, nos disciplines n’ont 
pas le monopole de la connaissance 
à ce propos. L’intention était donc 
de s’approcher à la douleur à travers 
un regard pluridisciplinaire, avec la 
conviction que sa dimension multi-
dimensionnelle nécessite une analyse 
vaste et capable de la saisir comme une 
expérience humaine complexe. 
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Maladie, ou pour le dire 
mieux, « le mal a dit »
Racontez-moi comment tout a commencé

P arler de douleur, c’est mettre en 
jeu des concepts qui renvoient 
à une multiplicité de couches 

de signi!é. Il s’agit avant tout d’une 
expérience individuelle, donc d’un 
phénomène qui tend à échapper à tout 
type d’objectivation. C’est pourquoi, 
dans l’histoire de la pensée humaine, 
la douleur est placée au centre de 
discours destinés à combler un vide, 
diminuer le poids de l’inexplicable, 
chercher la raison de l’incomplétude 
humaine.

Toute tentative analytique se 
confrontera donc à l’irréductibi-
lité de la complexité de la douleur. 
Cela apparaît de manière encore 
plus évidente lorsque c’est le savoir 
médico-scienti!que qui doit faire 
face à cette irréductibilité, car en 
affrontant cet objet d’analyse il 
se trouve face à quelque chose qui 
existe indubitablement tout en 
restant une présence fuyante, jamais 
visible, quantifiable et vérifiable 
objectivement.

La douleur telle qu’elle est connue 
aujourd’hui est devenue un « pro-
blème » en termes médicaux à une 
époque récente, pendant la seconde 
moitié du siècle passé, lorsque se 

développent des études qui com-
mencent à la dé!nir autrement, de 
manière inédite, et surtout à l’analyser 
comme un phénomène à part entière. 
Les premiers pas dans l’étude de la 
douleur sont ainsi faits à travers la 
publication en 1953 de !e Mana-
gement of Pain de l’anesthésiologiste 
John Bonica, puis à travers d’autres 
théories, dont l’une des plus célèbres 
est la « Gate Control "eory », for-
mulée par le psychologue Ronald 
Melzack et le neurologue Patrick Wall 
et publiée en 1965 dans l’article Pain 
mechanisms: A New !eory. Comme 
l’a#rme la sociologue Isabelle Bas-
zanger (1995a), l’avancée accomplie 
par Bonica, par les promoteurs de la 
Gate Control "eory et d’autres cher-
cheurs, marque un véritable tournant 
dans les théories qui tentaient alors 
d’apporter un éclairage sur la dou-
leur. Si la douleur était jusqu’alors 
considérée comme un symptôme, un 
signal d’alarme informant de l’exis-
tence d’un problème dans l’organisme 
et exerçant une fonction protectrice 
pour le corps, les théories dévelop-
pées à partir de la seconde moitié du 
xxe  siècle commencent à la dé!nir 
comme une entité complexe, multi-

dimensionnelle, à laquelle concourent 
des facteurs tant physiologiques que 
psychologiques, individuels et socio-
environnementaux liés les uns aux 
autres.

Ce changement amènera par la 
suite à dé!nir autrement la douleur 
et à l’analyser dans ses multiples 
manifestations, mais permettra aussi 
pour la première fois de parler de la 
douleur comme d’une maladie, en 
distinguant la douleur transitoire de 
la douleur chronique.

Témoignage du développement de 
ces nouvelles visions qui s’imposent à 
l’époque dans la biomédecine, la dé!-
nition de la douleur formulée en 1979 
par l’International Association for the 
Study of Pain (IASP), dé!nition qui, 
en dépit des années, reste à ce jour la 
plus souvent citée dans les discours 
médicaux et la littérature scienti!que 
sur le sujet.

La médecine, du moins en théorie, 
entend a(ronter les multiples dimen-
sions du phénomène douloureux. Si 
elle se concentre sur les mécanismes 
organiques et physiologiques, elle n’en 
cherche pas moins à considérer égale-
ment le rôle joué par des éléments qui 
renvoient à une sphère plus subjective 
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et donc moins tangible, mais néan-
moins très présente dans la douleur 
et sa perception. Les études ont ainsi 
porté sur l’analyse des mécanismes 
liés à la transmission et à la perception 
de la douleur, sur les éléments consi-
dérés comme ayant une incidence sur 
ces mécanismes, sur les traitements et 
une éventuelle « quanti!cation » de la 
douleur. D’autre part, dans la pratique, 
on cherche à travers la visite médicale 
et l’évaluation clinique à identi!er la 
douleur dans le corps du patient pour 
la mesurer, l’évaluer, l’expliquer, la 
photographier par des examens, des 
échelles multidimensionnelles et des 
questionnaires servant à la rendre plus 
visible et concrète, contrôler sa durée, 
ses aggravations et ses améliorations, 
et combien tout cela a in)ué sur la 
vie de la personne qui en sou(re et 
combien la vie elle-même a in)ué sur 
la douleur.

Cependant, si l’approche biomé-
dicale est délimitée selon les lignes 
théoriques jusqu’ici brièvement expo-
sées, une analyse plus attentive per-
met d’observer que dé!nir et traiter 
la douleur en tant que phénomène 
multidimensionnel n’est pas un pro-
cessus simple, linéaire et univoque. 
De fait, dans le domaine hétérogène 
des savoirs et des pratiques biomé-
dicales, l’approche de la douleur, et 
spéci!quement de la douleur chro-
nique, s’est trouvée de plus en plus 
caractérisée par des visions multiples 
qui ne permettent pas d’identi!er clai-
rement la relation entre les di(érents 
facteurs composant la nature multidi-
mensionnelle du phénomène doulou-
reux. Mais on peut voir un autre point 
intéressant dans l’approche médicale 
de la douleur : si, à partir du siècle der-
nier, la médecine a développé de nou-
velles théories et abandonné certaines 
visions considérées comme réduction-
nistes, incapables d’examiner le phé-
nomène douloureux en soi et dans sa 
complexité, elle a dans le même temps 
concentré son analyse sur certains 
aspects liés à ce phénomène, risquant 
à nouveau de tomber dans le piège de 
la simpli!cation. Cette simpli!cation 
devient encore plus visible lorsque l’on 
considère la pratique de tous les jours : 
pendant la consultation médicale la 
tendance est de se concentrer davan-

tage sur les aspects physiologiques 
de la douleur, en excluant presque 
toujours de l’analyse les éléments les 
plus personnels et socio-environ-
nementaux et en donnant un poids 
important, sinon exclusif, aux facteurs 
psychologiques impliqués. Cela, ce qui 
expose quotidiennement au risque de 
perdre de vue la personne qui sou(re 
dans son intégrité, de ne pas donner 
d’importance au sens qu’elle attribue 
à la douleur et de ne pas considé-
rer la douleur comme un phénomène 
socialement vécu et, en même temps, 
socialement modelé et façonné.

Par cette contribution, j’entends 
analyser l’approche médicale actuelle 
de la douleur. Dans la première partie, 
j’analyserai brièvement quelques-unes 
des études les plus in)uentes dans l’his-
toire de la redé!nition de la douleur 
entendue comme entité multidimen-
sionnelle, études toujours présentes 
dans la vision de la douleur, et spéci-
!quement de la douleur chronique. 
Cela permettra d’observer en quoi 
les facteurs psychologiques étaient 
les seuls éléments à assumer immé-
diatement un poids de plus en plus 
important dans les nouvelles expli-
cations médicales de la douleur, au 
point de devenir fondamentaux dans 
les visions contemporaines. Dans la 
deuxième partie j’entrerai plus spéci!-
quement encore dans la relation entre 
douleur et facteurs psychologiques, à 
travers l’analyse de ce que l’on enten-
dait, et que l’on entend encore, par 
l’« attitude » ou le « comportement » 
du patient sou(rant de douleur chro-
nique. L’analyse de ces éléments per-
mettra, dans la troisième partie, de me 
focaliser sur un syndrome de douleur 
chronique spéci!que : la !bromyalgie. 
À travers ce syndrome, j’examinerai 
plus concrètement les discours médi-
caux en matière de douleur chronique, 
comment ils ont modelé la construc-
tion d’une entité pathologique spéci-
!que et comment cette construction 
a conduit à ce que le phénomène dou-
loureux soit considéré comme étant 
causé par des troubles strictement bio-
logiques et psychologiques.

La douleur maladie 
n

Les théories médicales développées 
depuis 1950 témoignent de la pro-
pagation d’un nouvel impératif de la 
médecine occidentale, que l’on peut 
synthétiser par le concept de « lutte 
contre la douleur » (Baszanger, 1995a) ; 
en ce sens, la Gate Control "eory 
("éorie du portillon) développée par 
Melzack et Wall (1965) est assurément 
une étude fondamentale.

Prenant leurs distances par rapport 
à une vision qui considère la douleur 
comme une simple réponse à un sti-
mulus, comme réaction à et symptôme 
d’une lésion tissulaire dans le corps, les 
deux auteurs considèrent la douleur 
comme un processus complexe qui 
implique tout le système nerveux cen-
tral, où la perception elle-même est un 
phénomène modulé par des facteurs 
physiologiques et psychologiques. En 
substance, la Gate Control "eory a 
été développée d’après le concept de 
modulation de la douleur, cette der-
nière étant entendue comme un signal 
qui parvient à la perception. Pour citer 
Salvadori (2000, p. 54) :
Fondamentalement, la théorie du por-
tillon avance qu’un mécanisme dans 
les cornes dorsales de la moelle épinière 
agit comme un système de contrôle 
qui peut augmenter ou diminuer le 
"ux d’impulsions nerveuses des nerfs 
périphériques vers le système nerveux 
central. Pour le dire autrement, tous les 
messages transmis par les nerfs péri-
phériques ne sont pas reçus et jugés 
dignes d’intérêt ; pour certains d’entre 
eux, le portillon, situé au niveau de la 
moelle épinière, se ferme et l’informa-
tion ne passe pas.

Selon Melzack et Wall, ce méca-
nisme induit un processus de modu-
lation qui ampli!e ou inhibe les 
messages transmis ; par conséquent, 
seuls quelques-uns d’entre eux arrivent 
et sont perçus par la personne : c’est en 
e(et le portillon qui, en étant ouvert 
ou fermé à di(érents niveaux et en 
fonction de la combinaison de dif-
férents éléments (facteurs stricte-
ment physiologiques et composantes 
psychologiques, émotives, a(ectives 
et cognitives), permet le passage du 
signal de la douleur.
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À travers l’avancée décisive de 
la Gate Control "eory, Melzack et 
Wall ont mis en évidence que le pro-
cessus nociceptif est un phénomène 
structuré, dans lequel les facteurs psy-
chologiques ne doivent pas être consi-
dérés comme une réaction subjective 
à une douleur déjà installée mais, au 
contraire, comme des éléments actifs 
dans le processus de modulation et de 
perception de la douleur.

La redé!nition du concept de dou-
leur proposée par Melzack et Wall 
s’inscrit clairement dans une vision 
plus large qui se développait alors et, 
comme évoqué précédemment, faisait 
ses premiers pas dans !e Manage-
ment of Pain de Bonica (1953).

La pensée de Bonica mérite ici une 
attention particulière. En explorant 
la vision de Leriche dans La chirur-
gie de la douleur (1940), la tentative 
de l’anesthésiologiste italo-améri-
cain est guidée dès le départ par la 
nécessité d’analyser la douleur dans 
sa complexité plutôt que comme une 
simple sensation physiologique ; pour 
Bonica, la douleur est quelque chose 
d’« agissant » : elle est perçue selon la 
façon dont la personne est dans son 
intégrité et, en ce sens, elle est égale-
ment « maladie » car elle touche l’expé-
rience de vie de la personne dans son 
ensemble. Pour Bonica, cependant, la 
douleur est également maladie dans un 
autre sens : dans la première édition 
de !e Management of Pain (1953), le 
concept de douleur-maladie est déve-
loppé en tenant compte de la distinc-
tion entre des douleurs dé!nies par 
l’auteur comme « normales », à savoir 
des douleurs qui ont pour fonction de 
signaler temporairement un dommage 
présent dans le corps, et des douleurs 
« anormales », c’est-à-dire des douleurs 
qui, bien que le dommage initial ait été 
réparé, persistent sans raison. Cette 
première distinction sera reprise dans 
la deuxième édition du texte (1990), 
dans lequel Bonica consacrera un cha-
pitre entier à ce qu’il décrit comme 
une entité pathologique autonome, 
véritable problème clinique, à savoir 
la douleur chronique.

Bonica considère la douleur chro-
nique comme une maladie car, au 
contraire de la douleur aiguë, elle est 
liée à une dimension temporelle di(é-

rente puisque prolongée. Mais ce n’est 
pas tout : ce type de douleur requiert 
aussi un diagnostic et une thérapie 
di(érents car son étiologie, ses méca-
nismes, ses fonctions biologiques et 
surtout ses causes di(èrent. Comme 
Bonica (1990, p. 181) l’a#rme :
Chronic pain is caused by chronic patho-
logic processes in somatic structures or 
viscera, or by prolonged and sometimes 
permanent dysfunction of the peripheral 
or central nervous system or both and, in 
contrast to acute pain, it can also be caused 
primarily by psychological mechanisms 
and/or environmental factors.

En distinguant douleur chronique 
et douleur aiguë, l’auteur dé!nit impli-
citement une deuxième distinction 
et reconnaît également l’existence 
de douleurs chroniques susceptibles 
d’être essentiellement causées par des 
mécanismes purement psychologiques 
et/ou des facteurs environnementaux. 
Il n’a#rme pas que la douleur chro-
nique est généralement causée par ces 
facteurs, mais qu’elle peut notamment 
être causée principalement par ces élé-
ments.

Bonica inaugure une pensée encore 
présente dans l’approche médicale : la 
relation entre facteurs psychologiques 
et douleur n’est pas linéaire et change 
selon le type de douleur en question. 
Généralement, chaque type de douleur 
est empreint d’aspects émotionnels et 
psychologiques car la personne sou(re 
dans son intégrité ; dans le cas de la 
douleur chronique, et surtout lorsque 
l’étiologie n’est pas justi!ée par des 
dommages physiques ou des altéra-
tions organiques, la relation devient 
toutefois plus complexe car les aspects 
psychologiques eux-mêmes jouent un 
rôle central dans l’origine, la persis-
tance et l’aggravation de la douleur.

Les théories de Bonica et de 
Melzack&Wall présentent une néces-
sité commune, celle de changer de 
cap, d’élargir les perspectives, de réa-
liser des études plus approfondies a!n 
de pouvoir développer une approche 
nouvelle de la douleur, de la douleur 
chronique et du patient qui en sou(re. 
C’est pourquoi elles sont considérées 
comme révolutionnaires, pour leur 
caractère innovant et leur capacité à 
redé!nir le point de vue sur un objet 
d’étude. Mais à mieux y regarder, ces 

théories n’ont pas seulement changé 
la vision de la douleur, elles ont véri-
tablement permis la naissance de la 
douleur entendue comme un phéno-
mène en soi, c’est-à-dire une catégo-
rie médicale, façonnant de fait toutes 
les études suivantes jusqu’à celles 
contemporaines. C’est en ce sens qu’il 
importe de considérer le rôle fonda-
mental attribué par les deux théories 
aux facteurs psychologiques dans les 
mécanismes de la douleur et, plus spé-
ci!quement, de la douleur chronique.

Entrer dans la douleur 
n

En mai 1973, l’Université de Wash-
ington organise un congrès sur le 
thème de la douleur, rassemblant 350 
spécialistes de disciplines diverses. On 
retrouve parmi eux Bonica et Melzack. 
Comme I. Baszanger (1995b, p. 824) 
l’a#rme :
C’est un moment essentiel dans l’his-
toire de la médecine de la douleur : 
on assiste à un changement de régime 
d’une nébuleuse d’intérêts individuels 
pour la douleur à l’installation d’un 
monde, un milieu spéci#que qui pren-
dra la forme d’une association scien-
ti#que, véritable, internationale de la 
douleur. À partir de là l’histoire est 
mieux connue : c’est la création, un an 
plus tard, de l’IASP puis la naissance 
de la revue Pain […] La médecine de 
la douleur est née.

Le congrès de 1973 marque un 
tournant : l’idée de Bonica sur la dou-
leur chronique en tant que phéno-
mène distinct de la douleur aiguë, et 
donc en tant qu’entité à dé!nir comme 
une maladie en soi, est partagée par 
une partie de la communauté scienti-
!que. Mais à cette occasion il est aussi 
con!rmé la vision selon laquelle la 
douleur doit être considérée comme 
un phénomène étroitement lié à des 
facteurs individuels et psychologiques, 
ce qui est renforcé par la participa-
tion au congrès du psychiatre Wilbert 
Fordyce, autre !gure centrale du par-
cours de « création » du concept de 
douleur chronique. Fordyce propose 
alors d’analyser la douleur chronique 
comme un comportement, quelque 
chose que la personne elle-même 
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« détermine », plutôt que comme le 
résultat ultime d’un processus orga-
nique, mécanique, interne. Comme il 
l’a#rmera dans l’article Behavioural 
science and chronic pain (1984, 
p. 865-866) :  
It is necessary #rst to recognize that pain 
problems are signalled by the behaviour 
of the patient. Without visible or audible 
indications from the su$ering person that 
there is a pain problem, in the practical 
case there is no pain problem. Observing 
an athlete in a physical contact sport sus-
tain a severe blow leads us to conclude he/
she is experiencing nociception. However, 
if that athlete proceeds without signi#cant 
change in behaviour, one can hardly con-
clude there is a pain problem. !ere may 
have been nociception and, presumably, 
the sensation of pain, but there is no pain 
problem. To make this point another way, 
a patient coming to a physician and stating 
“I feel #ne. !ere is nothing wrong. I have 
no pain” and displaying no other forms of 
behaviour suggesting to the observer there 
may be a pain problem can hardly be con-
sidered to have a pain problem.

Fordyce suggère ici deux éléments : 
la douleur existe dans le comporte-
ment de la personne et, si celle-ci ne 
la manifeste pas, la douleur n’est pas, 
n’existe pas en tant que problème. Par 
ailleurs, si la douleur se manifeste dans 
le comportement, elle-même est un 
comportement et, pour cette raison, 
est in)uencée par ce qui modi!e le 
comportement de la personne. C’est 
pourquoi Fordyce ajoute (ibidem) :
!e critical issue is the recognition that 
events outside the person are capable of 
exercising a controlling in"uence over the 
persistence and course of the pain prob-
lem.

Ce concept, à mieux y regarder, 
n’était pas totalement nouveau car 
les mêmes Bonica et Melzack&Wall 
avaient en e(et reconnu l’importance 
de l’in)uence des facteurs socio-envi-
ronnementaux et des événements 
externes. Cependant, comme dans 
le cas de Fordyce, ils ne les voyaient 
pas comme des éléments impliqués 
dans l’origine de la douleur (ce qui est 
en fait considéré comme une cause 
de la douleur, est plutôt la réaction 
individuelle et psychologique à ces 
événements).

Grâce au concept de comporte-
ment, Fordyce proposait une idée qui 
est toujours présente dans les explica-
tions médicales : dans certains cas, la 
douleur s’installe et devient maladie 
car la personne la cause par son atti-
tude, son comportement, ou mieux un 
« maladaptive behaviour » (comporte-
ment inadapté).

Selon I. Baszanger (1995b), à travers 
la dé!nition de la douleur en tant que 
comportement, Fordyce proposait un 
modèle théorique complémentaire de 
celui médical, introduisant une sorte 
de tension en matière épistémolo-
gique. Comme on a pu le voir, les théo-
ries médicales abordaient jusque-là le 
discours des facteurs psychologiques, 
mais le faisaient de façon di(érente.

Pour continuer avec l’analyse de 
Baszanger (1995b, p. 824), c’est pour 
cette raison qu’à partir de 1973 la ten-
dance de la médecine de la douleur 
consiste à approcher la douleur chro-
nique par deux modes :
Le premier est médical stricto sensu ; il 
part de la douleur, manifestation physique 
incluant des éléments individuels liés à 
la personnalité du malade ou à ses 
circonstances de vie influençant le vécu 
de sa douleur, et il admet pour certaines 
douleurs – les douleurs psychogènes – une 
origine non physique. L’autre modèle est 
comportemental : il part de l’individu et 
de son comportement comme opérateur de 
toute douleur chronique quelle qu’en soit 
l’origine, physique ou non et, si l’origine est 
physique (une maladie ou une lésion), que 
cette cause soit éteinte ou non. Autrement 
dit, il y aurait deux modes d’entrée dans 
la douleur, un par le corps, l’autre par la 
personne et sa douleur.

Cette tension, cette bipolarité, est 
toujours présente dans l’approche de 
la douleur. Si elle implique une impos-
sibilité de parler de douleur de façon 
univoque, elle montre dans le même 
temps que la relation entre facteurs 
psychologiques et douleur, qui reste 
un élément central pour comprendre 
et analyser le phénomène douloureux, 
n’est ni linéaire ni simple à dé!nir.

Aujourd’hui, soixante ans après les 
premières théories de Bonica, For-
dyce et de Melzack&Wall la douleur 
en tant qu’objet d’étude occupe une 
place importante dans les sciences 
médicales. Les recherches ont avancé 

et ont permis de dé!nir et de mieux 
connaître le phénomène. D’un point 
de vue étiopathogénique, on distingue 
aujourd’hui di(érents types de dou-
leur : nociceptive, neuropathique, 
mixte et psychogène ; de par son carac-
tère temporel, la douleur peut par ail-
leurs être transitoire, aiguë, persistante 
ou chronique. Dans tous ces types de 
douleur, les facteurs psychologiques 
jouent un rôle important, et ce à dif-
férents niveaux : certaines douleurs 
existent indépendamment de ces fac-
teurs, et sont simplement modulées 
par eux (la personne perçoit plus ou 
moins intensément la douleur selon 
son vécu, donc en fonction de com-
ment elle est) ; d’autres douleurs ne 
sont pas seulement modulées par des 
facteurs psychologiques mais, toujours 
à différents niveaux, causées par ces 
derniers.

Mais si, quel que soit le type de 
douleur, celle-ci n’est pas une entité 
mesurable, quanti!able, quali!able, 
tangible et « sectionnable », comment 
peut-on établir jusqu’à quel point elle 
a été modulée par la personne qui la 
vit ? Comment en arrive-t-on à a#r-
mer que la personne elle-même, dans 
un certain sens, est « responsable » de 
sa douleur ? Comment peut-on alors 
identi!er le type de douleur auquel 
on est confronté ? (Une identi!cation 
de ce type est-elle possible et souhai-
table ?)

Lorsqu’une personne s’adresse 
pour la première fois à un spécialiste 
de la douleur, elle le fait parce qu’elle 
ressent une douleur et qu’« elle veut 
mettre cette douleur sur le bureau ». 
Elle ne sait pas quel type de douleur 
elle ressent et n’a pas nécessairement 
intérêt à le découvrir. Elle veut seule-
ment être soulagée de cette douleur. 
D’autre part, le spécialiste cherche à 
comprendre à quel type de douleur 
il est confronté. Il consulte pour cela 
l’avis déjà exprimé par d’autres méde-
cins, analyse les examens, les radiogra-
phies, les contrôles auxquels le patient 
s’est soumis, écoute ce que le patient 
lui dit, c’est-à-dire le récit de ce qui 
est arrivé depuis le commencement 
et jusqu’à aujourd’hui, en associant 
ensuite cela à une description verbale 
de la douleur et de son incidence, dans 
ses di(érents aspects, sur l’activité et 
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le repos. Le médecin examine ensuite 
le patient. Pendant cette phase, il 
cherche, décèle où est localisée la dou-
leur en touchant le corps qui se trouve 
face à lui, en le palpant, en le piquant 
parfois avec des aiguilles ou en l’e.eu-
rant du doigt pour véri!er la sensibilité 
et les réactions physiques du patient. 
La douleur sera exactement là où le 
patient tressaille, gémit, réagit. Une 
fois cette enquête réalisée, le médecin 
communique au patient son point de 
vue, son interprétation, et esquisse un 
diagnostic. Le mot diagnostic, du grec 
διάγνωσις, signifie connaître à travers, 
et c’est précisément ce qui survient 
pendant la consultation, car à travers 
une enquête on reconnaît quelque 
chose et l’on donne un nom à ce qui 
n’en avait pas auparavant et, d’une 
certaine façon, n’existait pas (en ces 
termes).

Dans quel sens a donc lieu ce 
processus de « connaissance » et de 
« reconnaissance » de la douleur, et 
plus précisément de la douleur chro-
nique ? Au-delà des éléments déjà 
énoncés, dans le processus d’analyse 
et de catégorisation de la douleur il 
joue encore un rôle très important 
ce que Fordyce justement dé!nissait 
comme le comportement manifesté 
par la personne. Ce comportement 
(ou cette attitude) est considéré par 
le médecin comme un facteur qui 
éclaire sur le type de douleur, sur le 
lien entre douleur et facteurs psycho-
logiques et donc, même si ce n’est que 
partiellement, sur les causes mêmes 
de la douleur. Le comportement du 
patient est ainsi un indice précieux, 
susceptible de suggérer des hypothèses 
et des directions d’analyse à suivre.

Cette attention portée au compor-
tement du patient et aux aspects plus 
psychologiques liés au phénomène 
douloureux comporte exactement le 
fait que, pendant la consultation, il n’y 
a pas d’analyse de la douleur en tant 
que phénomène complexe et multi-
dimensionnel. Aucune attention n’est 
ainsi prêtée aux autres éléments liés à 
la douleur, à savoir les aspects person-
nels, sociaux et environnementaux.

J’analyserai maintenant comment 
ces discours médicaux sont spéci!-
quement appliqués et comment, au 
!l du temps, ils ont « créé » et déter-

miné une approche spéci!que face à 
un syndrome de douleur chronique : 
la !bromyalgie.

Sensibilité 
n

Le syndrome !bromyalgique appa-
raît récemment en tant que catégorie 
médicale, à la !n du siècle dernier, 
quand l’American College of Rheu-
matology (ACR) publie d’importantes 
études qui permettront d’une part la 
reconnaissance de ce syndrome par 
l’Organisation Mondiale de la Santé 
et, de l’autre, son inclusion dans la 
dixième édition de la CIM (Classi!-
cation statistique internationale des 
maladies et des problèmes de santé 
connexes).

La !bromyalgie est un syndrome 
considéré comme « problématique ». 
Sa symptomatologie, que caracté-
risent principalement douleur di(use, 
fatigue chronique, asthénie, raideur 
et paresthésies, myalgies, céphalée, 
troubles du sommeil, problèmes gas-
tro-intestinaux et dermatologiques, 
troubles cognitifs, de la mémoire et de 
l’humeur, ne semble pas être causée 
par des altérations organiques spé-
ci!ques décelées par des contrôles 
et des examens médicaux. L’étiopa-
thogénie du syndrome est de ce fait 
incertaine, et encore en partie incon-
nue même si di(érentes explications 
ont été avancées au !l du temps, qui 
ont tenté d’éclairer l’origine de ce 
trouble. Aujourd’hui, malgré des avis 
divergents, l’hypothèse d’une étiologie 
multifactorielle tend à être con!rmée, 
plaçant de fait la !bromyalgie parmi 
les syndromes de « sensibilisation cen-
trale » en la dé!nissant comme une 
maladie liée à des modi!cations du 
« système du stress » et causée par un 
dysfonctionnement des activités noci-
ceptives du système nerveux central, 
et plus spéci!quement des processus 
de sensibilisation et de perception de 
la douleur.

Le recours aux mécanismes de la 
douleur, les seuls à même de faire la 
lumière sur ce syndrome, est fonda-
mental dans la !bromyalgie. Mais cela 
est également important dans un autre 
sens : c’est ce qui a permis l’existence 

même, dans le domaine des savoirs et 
des pratiques biomédicales, du syn-
drome !bromyalgique en tant que 
catégorie. C’est en e(et au vu de ce pro-
cessus plus vaste, qui a introduit une 
réévaluation de la douleur en méde-
cine et a surtout permis d’en parler 
comme d’une maladie, qu’il est devenu 
possible de parler de !bromyalgie.

Si la !bromyalgie, telle qu’elle est 
aujourd’hui dé!nie, est clairement 
issue de cette étape qui a permis de 
parler de douleur en termes de mala-
die, elle est en même temps la mani-
festation de la douleur en tant que 
phénomène complexe et multidimen-
sionnel. On retrouve dans l’approche 
médicale de la !bromyalgie la ten-
dance à vouloir analyser les di(é-
rents facteurs qui composent l’état de 
mal-être, c’est-à-dire les composantes 
physiques, psychologiques et socio-
environnementales. Dans la !bro-
myalgie, cependant, comme dans le 
cas de la douleur en général et de la 
douleur chronique en particulier, l’at-
tention est surtout mise sur la relation 
entre facteurs organiques et psycholo-
giques et, même dans ce cas, il est très 
di#cile de dé!nir précisément cette 
relation.

L’analyse de la littérature biomé-
dicale fait clairement ressortir le rôle 
essentiel des facteurs émotionnels et 
psychologiques dans la !bromyalgie, 
même si leur incidence di(ère selon 
les cas et les personnes ; en ce sens, les 
troubles de l’humeur, par exemple, 
peuvent être considérés comme la 
conséquence d’une douleur installée 
(même s’ils en ont modulé la percep-
tion et ont à leur tour un e(et sur le 
mécanisme même de sensibilisation) 
ou comme des facteurs déterminants 
dans l’étiopathogénie du syndrome, 
et donc dans l’origine de la douleur. 
Il se trouvera donc nouvellement, 
d’une part, une douleur qui sensi-
bilise la personne et, de l’autre, une 
personne « responsable » de la sensi-
bilisation à la douleur. Entre ces deux 
extrêmes se manifesteront une in!nité 
de nuances.

En réalité, à l’origine de cette 
indétermination, il y a le fait que la 
!bromyalgie est en soi peu dé!nie, 
ce manque de dé!nition claire étant 
caractéristique du syndrome depuis le 
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début. Les études e(ectuées dans les 
années 1990 par l’American College 
of Rheumatology ont ainsi permis de 
reconnaître pour la première fois la 
!bromyalgie comme un syndrome 
en soi, mais uniquement après une 
recherche dont l’objet était de caté-
goriser des personnes présentant une 
même symptomatologie inexplicable 
ou, du moins, non assimilable à une 
pathologie donnée.

Les années ont passé mais la situa-
tion a peu évolué. Bien que les études 
aient avancé, permettant d’élargir le 
corpus de connaissances sur le syn-
drome, on se réfère encore aujourd’hui 
aux critères établis par l’ACR pour 
émettre un diagnostic ou, du moins, 
pour dé!nir le syndrome. Au !l du 
temps, cela a contribué à faire aug-
menter les diagnostics de !bromyal-
gie (pour un nombre de malades 
estimé actuellement entre 2 et 5 % de 
la population mondiale), en rassem-
blant toutefois sous une même « éti-
quette » des personnes di(érentes les 
unes des autres et qui, pour des raisons 
tout aussi di(érentes, présentent la 
même symptomatologie. Paradoxale-
ment donc, si l’objet initial était de 
placer dans la même catégorie des cas 
(inexplicables) similaires les uns des 
autres, il existe aujourd’hui autant de 
« fibromyalgies » qu’il y a de patients 
qui en souffrent. En dépit de cette 
hétérogénéité, une certitude demeure : 
en médecine, la fibromyalgie (ou 
les fibromyalgies) est définie en 
invoquant constamment le rôle joué 
par des facteurs psychologiques ; le 
plus souvent, ces derniers sont même 
considérés comme une condition sine 
qua non pour parler de !bromyalgie 
et, dans la pratique de tous les jours, 
pour la diagnostiquer.

Ce discours s’est manifesté dans 
toute sa force lors de la recherche sur 
le terrain, notamment lors des entre-
tiens et des interviews que j’ai réalisés 
auprès de spécialistes du traitement de 
la douleur, en particulier de la !bro-
myalgie.

Un premier élément apparaît : 
lorsque je demandais aux médecins 
comment ils en arrivaient à un dia-
gnostic de !bromyalgie, les réponses 
étaient à chaque fois di(érentes. Cer-
tains a#rmaient s’en remettre aux cri-

tères de l’ACR, d’autres préféraient ne 
pas les suivre et établir le diagnostic 
lorsque le patient présentait la symp-
tomatologie typique de la !bromyal-
gie associée à une « hypersensibilité » 
corporelle relevée lors de la visite, 
quand d’autres encore disaient con!r-
mer simplement un diagnostic émis 
précédemment, en écoutant ensuite 
l’histoire racontée par le patient, en 
l’examinant et ainsi de suite. Ces 
réponses discordantes ont néanmoins 
en commun deux éléments : 1) le fait 
que la !bromyalgie soit diagnostiquée 
par exclusion, lorsque l’état du patient 
et sa symptomatologie ne peuvent 
pas être reconduits à d’autres patho-
logies, à des maladies spéci!ques ; et 
2) lorsque la personne manifeste face 
au médecin un comportement typique 
du patient !bromyalgique. Je m’arrê-
terai très brièvement sur ce dernier 
point.

Par « comportement typique du 
patient !bromyalgique », on entend 
l’attitude de la personne pendant la 
visite, une conduite qui saute aux yeux, 
laissant entrevoir la relation que la 
personne entretient avec sa douleur. 
Mais il y a plus car cette attitude, que 
caractérise la façon dont le patient se 
présente à la visite médicale, sa façon 
d’être, ce qui est dit et la façon dont 
cela est dit, la façon dont il est habillé, 
ses expressions du visage, son com-
portement exagéré qui l’amène à beau-
coup parler et à dire que la douleur 
est partout, qu’elle est insupportable 
et ainsi de suite, permet également de 
percevoir comment la personne vit 
la douleur et, plus important encore, 
comment elle vit en général, dans 
l’acception la plus vaste du terme. Le 
comportement ici est alors vu comme 
la manifestation d’un mal-être chez 
la personne, d’une inquiétude, d’une 
sou(rance individuelle (et psycholo-
gique), qui, selon les cas, a in)ué légè-
rement sur l’état physique du patient, 
ou lourdement jusqu’au point d’en 
être à l’origine ; en ce sens, le compor-
tement est donc la pure manifesta-
tion des facteurs psychologiques (ou 
pour le dire mieux, des troubles) qui 
ont joué un rôle important dans l’état 
général, puis physique, de la personne, 
jusqu’à ce qu’elle soit malade de !bro-
myalgie.

Si cela ne peut de toute évidence 
être le seul critère de diagnostic du 
syndrome, le médecin est très attentif 
au comportement du patient pendant 
la consultation. Cela l’aide à com-
prendre à quel type de douleur il a à 
faire, et quelles peuvent en être l’ori-
gine et les causes. Le comportement 
de la personne est ainsi un élément 
important à prendre en considé-
ration aux !ns du diagnostic, car il 
laisse entrevoir un pro!l spéci!que, 
ou plutôt typique, qui se manifeste à 
chaque fois que l’on est en présence 
d’un patient !bromyalgique. À bien 
y regarder, la symptomatologie qui 
caractérise la !bromyalgie peut se 
manifester dans d’autres cas égale-
ment : douleur, fatigue, asthénie, rai-
deur, myalgies, troubles du sommeil, 
cognitifs et de la mémoire, peuvent 
souvent se manifester conjointement 
lorsqu’une personne sou(re d’une 
douleur chronique, sans nécessaire-
ment être atteinte de !bromyalgie ; 
mais cette même symptomatologie 
devient typique de la !bromyalgie en 
présence d’un comportement !bro-
myalgique, que, si l’on résume, la per-
sonne a vis-à-vis de sa douleur, du 
mal-être, de son corps, d’elle-même, 
des autres, de l’existence en général.

À mon sens, c’est en cela que 
résident à la fois la limite de l’approche 
de la fibromyalgie et le point faible 
des visions médicales sur la douleur. 
En se focalisant sur les aspects les plus 
biologiques et psychologiques liés à 
l’émergence de la douleur, ces visions 
restent toujours incapables de l’en-
visager et de la traiter en tant que 
phénomène multidimensionnel vécu 
par la personne. La personne est par 
ailleurs considérée comme un sujet 
complètement décontextualisé, coupé 
de tout lien avec son contexte social et 
historique. L’analyse médicale penche 
en fait rarement du côté des facteurs 
socio-environnementaux impliqués ; 
ces éléments, lorsqu’ils sont évalués, 
sont uniquement considérés dans l’op-
tique d’un rapport de malaise entre la 
personne et la réalité environnante, là 
où la personne est inadaptée pour la 
réalité sociale et dans la réalité sociale. 
De même, cette approche du phéno-
mène douloureux n’envisage pas la 
douleur en tant que manifestation 
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corporelle d’une façon socialement 
apprise et incorporée de vivre la souf-
france (sociale et personnelle) et d’en 
faire l’expérience.

La médecine a donc abordé la com-
plexité de la douleur en parcourant des 
itinéraires innovants et parfois à tra-
vers une ouverture vers d’autres disci-
plines, notamment la psychologie et la 
psychologie clinique ; pas si rarement, 
elle se sert aussi des termes et des 
concepts propres à certaines ré)exions 
anthropologiques (en particulier les 
théories en anthropologie médicale 
centrées sur la phénoménologie), et 
utilise des méthodes d’investigation 
« qualitatives », comme l’approche 
narrative ou l’analyse des récits de vie. 
Cependant, même dans ce dernier 
cas, la médecine replace les discours 
en se focalisant sur les aspects psy-
chologiques. À cause de ce glissement 
constant de perspective, elle tend à 
naturaliser fortement la douleur. Cette 
dernière devient un élément « autoré-
férentiel » et « fin en soi » puisqu’obser-
vé à travers une vision pas capable et 
attentive aux dimensions sociales mais 
surtout « politiques » de la douleur et 
de la sou(rance.

On m’a souvent dit que la douleur 
n’est pas une sensation, mais ce qui est 
fait de cette sensation. Pour « entrer » 
dans la douleur, il faut donc en passer 
nécessairement par la personne. Si cela 
est vrai, cela dépend néanmoins de la 
façon dont ce processus cognitif est 
e(ectué.

La douleur des autres restera tou-
jours inaccessible. Il est possible de 
s’en approcher, mais pour ce faire 
l’étude de mécanismes physiologiques 
ne sera pas su#sante, pas plus qu’une 
analyse qui serait une !n en soi sur 
les e(ets d’un mal-être psychologique 
caché. Au contraire, il conviendrait 
d’a(ronter véritablement la complexi-
té de la douleur et de se concentrer sur 
les relations entre les composantes de 
cette complexité ; il faudrait prendre le 
temps d’enquêter sur l’univers histo-
rique, social et culturel de la personne 
qui vit la douleur, écouter comment 
cette cohabitation ou la douleur elle-
même sont reconstruites, quel sens et 
quelle signi!cation leur sont attribués. 
En quelques mots, il serait important 
de considérer la douleur, et surtout la 

douleur chronique, comme une expé-
rience vécue par la personne dans son 
ensemble, dans son intégrité, ce qui 
limiterait ainsi le risque de dé!nir la 
question en termes de faute, ou, pire 
encore, de responsabilité.
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Notes

1. L’IASP est une association fondée en 1974. 
Parmi ses promoteurs les plus in)uents se 
trouve justement John Bonica, qui avait 
initialement créé un groupe interdisci-
plinaire d’experts et de cliniciens a!n de 
débattre de la nécessité de développer 
une vision et une approche nouvelles de 
la douleur. Selon l’IASP, la douleur est 
une expérience sensorielle et émotionnelle 
désagréable associée à une lésion tissu-
laire réelle ou potentielle ou décrite en ces 
termes.

2. « La douleur chronique est causée par des 
processus pathologiques chroniques dans 
les structures somatiques ou les viscères, 
ou par un dysfonctionnement prolongé et 
parfois permanente du système nerveux 
périphérique ou central ou les deux et, à 
di(érence de la douleur aiguë, elle peut 
aussi être causée principalement par des 
mécanismes psychologiques et / ou fac-
teurs environnementaux. »

3. « D’abord il est nécessaire de reconnaître 
que les problèmes de douleur sont signa-
lés par le comportement du patient. Sans 
indications visibles ou audibles de la per-
sonne sou(rante qu’il y a un problème 
de douleur, dans le cas pratique, il n’y 
a aucun problème de douleur. Obser-
ver un athlète soutenir un coup sévère 
nous amène à conclure qu’il / elle fait 
l’expérience de la nociception. Toutefois, 
si l’athlète se déroule sans changement 
signi!catif dans le comportement, on 
peut di#cilement conclure qu’il y a un 
problème de douleur. Il peut avoir été la 
nociception et, vraisemblablement, la sen-
sation de douleur, mais il n’y a aucun pro-
blème de douleur. Pour rendre ce point 
d’une autre façon, un patient qui s’adresse 
chez un médecin et dit « Je me sens bien. 
Il n’y a rien. Je n’ai aucune douleur » et il 
ne présente pas d’autres formes de com-
portement suggérant à l’observateur qu’il 
peut y avoir un problème de douleur, on 
peut di#cilement considérer qu’il y a un 
problème de douleur. »

4. « La question cruciale est la reconnais-
sance que les événements en dehors de 
la personne sont capables d’exercer une 
in)uence déterminante sur la persistance 
et l’évolution de la douleur. »

5. Tiré d’un entretien avec Francesca, une 
femme sou(rant depuis des années d’hé-
micrânie chronique.

6. Du fait de cette incertitude, il n’existe 
pas au niveau thérapeutique de parcours 
précis à faire suivre aux patients. En 
substance, il n’existe pas de thérapie spé-
ci!que pour la !bromyalgie. Quoi qu’il 
en soit, les médicaments prescrits habi-
tuellement sont les anti-in)ammatoires, 
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les antalgiques, les antiépileptiques, les 
anxiolytiques et les antidépresseurs, car 
ils semblent avoir un e(et sur l’amélio-
ration des symptômes. Il est par ailleurs 
suggéré au patient d’avoir une activité 
physique (douce) et, dans certains cas, 
d’entreprendre une thérapie cognitive et 
comportementale. L’approche médicale 
française de la !bromyalgie se carac-
térise aussi par d’autres pratiques thé-
rapeutiques, par exemple l’éducation 
thérapeutique, l’hypnose, les techniques 
de relaxation, l’acupuncture, la réadap-
tation à l’e(ort, la kinésithérapie. Malgré 
la combinaison de plusieurs pratiques et 
la pluridisciplinarité qui caractérise l’ap-
proche thérapeutique, il reste toujours 
di#cile pour le patient !bromyalgique 
d’améliorer son état physique.

7. Sur le plan linguistique, le terme !bro-
myalgie indique une douleur (algie) 
qui investit les structures connectivales 
!breuses (#bro) et les muscles (myo). Ini-
tialement, le syndrome était e(ectivement 
considéré comme un rhumatisme extra-
articulaire ou, plus spéci!quement, un 
syndrome douloureux des tissus mous. 
Suite aux premières études de l’ACR 
quelques cliniciens, parmi lesquels le rhu-
matologue américain M. B. Yunus, avan-
cèrent l’hypothèse que l’étiologie de la 
!bromyalgie serait plus complexe car liée 
justement à un mauvais fonctionnement 
au niveau nociceptif et à une modi!cation 
des activités neuronales dans le système 
nerveux central. Yunus lui-même propo-
sera le concept de « sensibilisation cen-
trale » pour expliquer le syndrome (Yunus 
2007-2008). Il entend par là un phéno-
mène causé par le dysfonctionnement des 
neurocircuits a(ectés à la perception et 
à la transmission de la douleur (hype-
ractivité du système nerveux central). 
Les personnes sou(rant de ce syndrome 
ressentent ainsi de la douleur du fait des 
phénomènes d’allodynie (perception 
d’une douleur provoquée par un stimulus 
qui normalement n’est pas en mesure de 
provoquer une sensation douloureuse) et 
d’hyperalgésie (réponse exagérée à un sti-
mulus considéré comme insu#samment 
douloureux). Selon Yunus, l’hyperacti-
vité du système nerveux central est liée à 
di(érents facteurs : dysfonctionnements 
du système neuroendocrinien, facteurs 
génétiques et immunitaires, facteurs psy-
chologiques comme l’anxiété, le stress, 
la dépression. En ce sens, les troubles de 
l’humeur sont considérés comme impli-
qués dans les fonctions du système de 
régulation, perception et transmission de 
la douleur.

8. Comme l’a#rme un médecin avec qui 
je me suis entretenu, on peut trouver 

parmi les patients sou(rant de !bromyal-
gie des personnes atteintes de troubles 
somatoformes douloureux (douleur non 
explicable par une cause organique, mais 
plutôt par l’in)uence d’un trouble psy-
chologique), d’autres ayant développé une 
sensibilisation des voies de la douleur 
à cause d’un traumatisme (physique et 
psychologique) initial, d’autres encore 
sou(rant principalement de dépression 
et d’anxiété, la douleur étant une mani-
festation de ces troubles de l’humeur, 
jusqu’aux personnes présentant la symp-
tomatologie typique de la !bromyalgie et 
atteintes de formes d’« hystérie ». 

9. Lorsque l’on parle des critères de l’ACR, 
on tend encore aujourd’hui à les définir 
comme des critères de classement plutôt 
que de diagnostic mais pour la personne 
sou(rant de ce syndrome ce type de dif-
férence n’existe pas puisque la pratique 
médicale utilise ces critères pour établir 
un diagnostic de !bromyalgie. Malgré 
cela, les critères de l’ACR sont considérés 
par les médecins comme des éléments de 
classement notamment car ils sont utilisés 
pour inclure les patients dans les nouvelles 
études e(ectuées sur le syndrome. Selon 
les critères de l’ACR de 1990 (Wolfe F. 
et al. 1990), la !bromyalgie est con!rmée 
en cas de manifestation d’une douleur 
chronique depuis au moins trois mois, qui 
touche tout le corps et migre de zone en 
zone (a), et lorsque le patient montre une 
très forte réaction douloureuse à la digito-
pression de 4 kg/cm2 sur au moins 11 des 
18 points douloureux (zones myalgiques) 
présentes et réparties sur tout le corps (b). 
L’ACR a proposé en 2010 une révision des 
critères de diagnostic de la !bromyalgie. 
Aux points douloureux (tender points) se 
substituent des zones douloureuses plus 
étendues, des paramètres sont introduits 
qui mesurent quantitativement la douleur 
et sa sévérité, et outre la douleur il est pro-
posé de considérer les autres symptômes 
du syndrome (asthénie, troubles du som-
meil, troubles cognitifs et autres symp-
tômes somatiques). De ce qu’il ressort 
jusqu’à présent de la recherche e(ectuée, 
la pratique médicale tend à se référer aux 
critères ACR de 1990 pour établir un dia-
gnostic, les critères de 2010 étant utilisés 
pour inclure les patients dans les études 
cliniques.

10. La recherche sur le terrain s’est dévelop-
pée en deux phases distinctes : la pre-
mière commence en 2010 et s’achève 
début 2011 ; la seconde, commencée 
en octobre 2013, est toujours en cours. 
Pendant la première phase j’ai procédé 
à des entretiens formels avec dix méde-
cins et onze patients !bromyalgiques. En 
ce qui concerne la seconde phase de la 

recherche, réalisée en France et en Italie 
de décembre 2013 à juin 2014, je me suis 
entretenue avec 19 personnes sou(rant de 
!bromyalgie et 40 de douleur chronique, 
ainsi qu’avec 10 médecins spécialisés dans 
le traitement de la douleur. À le même 
période j’ai assisté à 50 consultations 
avec des patients souffrant de douleur 
chronique auprès d'un centre d’évaluation 
et de traitement de la douleur en France. 
En octobre 2014, j’ai commencé à assister 
aux consultations de patients !bromyal-
giques auprès du Centre de Diagnostic 
et de "érapie pour la Fibromyalgie du 
Département de Médecine Interne et 
Spécialités Médicales de l’Hôpital Poli-
clinico Umberto I de Rome. J’ai assisté 
à une trentaine de consultations, sans 
pour le moment réaliser d’entretiens. La 
période de recherche auprès du Centre de 
Diagnostic et de "érapie pour la Fibro-
myalgie s’achèvera en octobre 2015. Aux 
!ns de cet article, je m’en tiendrai exclusi-
vement aux données issues des entretiens 
réalisés avec les médecins. Les entretiens 
auxquels je me réfère sont ceux réalisés 
dans la période 2010-2011 et 2013-2014.
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