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« La maladie est la zone d’ombre de la vie, un territoire auquel il coûte cher d’appartenir. En naissant, nous acquérons une double nationalité qui relève du royaume des bien portants comme de celui des malades. Et bien que nous préférerions tous présenter le bon passeport, le jour vient où chacun de nous est contraint, ne serait-ce qu’un court moment, de se reconnaître citoyen de l’autre contrée. »
Susan SONTAG, La Maladie comme métaphore, Christian Bourgois éditeur, 1989.

Avertissements de l’éditeur
Les numéros de pages apparaissant dans les renvois internes correspondent à ceux de l’édition papier. Dans cette édition numérique, des liens sont installés permettant d’accéder aux passages concernés, mais selon la taille de caractères sélectionnée, le numéro de page peut-être différent de celui de l’édition papier.


Préface
À écouter les médias, les progrès de la science et de la médecine rendraient peu à peu caducs la vieillesse, le handicap et les maladies. Aujourd’hui plus que jamais, nombreux sont ceux qui ne voient plus en l’immortalité un fantasme, mais une quête accessible.
C’est à cause de ce genre de croyance que l’annonce d’une maladie grave ébranle en profondeur. Le choc de cette annonce nous confronte à une réalité trop souvent refoulée, celle de notre vulnérabilité et de notre condition de mortel, réveillant ainsi des angoisses archaïques.
L’épreuve de la maladie nous enseigne que la lutte contre nous-même est vaine et nous amène par conséquent à rechercher l’essentiel, à identifier les ressources les plus efficaces pour nous et à cesser de tout attendre des médicaments, des médecins ou d’autrui.
Les spectaculaires avancées médicales des quinze dernières années changent le rapport au temps dans la prise en charge de nombreuses maladies, notamment celles sans perspective de guérison. Il faut désormais vivre plus longtemps avec celles-ci, mais comment faire face à cette épreuve ? Comment vivre avec une maladie qui peut nous accompagner des années durant ?
 
La méditation est une réponse. Loin des clichés véhiculés par certains, la méditation n’est pas une technique pour apprendre à se calmer ou chercher à nous améliorer, mais elle offre un moyen concret de traverser les épreuves difficiles.
Les médecins le reconnaissent enfin, comme l’attestent les nombreuses études cliniques validées par l’American Society of Clinical Oncology (ASCO) qui réunit chaque année à Chicago les cancérologues du monde entier : méditer diminue le stress et l’anxiété des personnes soignées pour un cancer et améliore la qualité de vie globale.
De manière générale, lorsque nous sommes confrontés à une douleur, la méditation apprend à nous familiariser avec nos réactions émotionnelles. Elle aiguise le discernement de nos perceptions et sensations afin d’en diminuer la souffrance associée. Comme l’action d’un soufflet sur une braise, la respiration au cours d’une séance de méditation va petit à petit nous aider à raviver notre élan de vie, et à porter un autre regard sur nous-même et notre relation à l’autre.
Si méditer apprend à mieux connaître et exprimer ses émotions, à s’ancrer dans le présent et à trouver les ressources appropriées à ses besoins, ne serait-ce pas là une pratique à adopter, malade ou bien portant, afin de mieux vivre sa vie ?
La méditation est accessible à tous et à tout âge, et il n’est jamais trop tard pour en débuter la pratique.
Mais ne nous méprenons pas car il s’agit là d’une discipline quotidienne, comparable aux gammes d’un musicien et qui requiert de la patience et des efforts pour en obtenir les bienfaits. Et comme toute noble discipline, elle nécessite un apprentissage auprès d’une personne compétente et de confiance.
Diplômée de sophrologie, enseignante à l’École de méditation auprès d’enfants et d’adultes, auteure, conférencière, formatrice, Clarisse Gardet nous propose ici un livre précieux pour nous aider à intégrer la pratique de la méditation au quotidien et à l’appliquer de façon concrète dans notre vie à travers des méditations guidées, afin de nous aider à mieux vivre avec la maladie.
Ses qualités humaines, sa pédagogie, sa justesse de ton et son expérience auprès de personnes malades font de Clarisse Gardet la personne idoine pour nous accompagner pas à pas vers ce chemin de vie.
 
Dr Clémentine VAQUIN-VILLEMINEY
Praticien hospitalier, service d’oncologie, hôpital Cochin (Paris), cofondatrice de l’Atelier Cognacq-Jay


INTRODUCTION
Toute maladie est un bouleversement.
Chacun au cours de sa vie est amené à vivre cette expérience, qu’elle se révèle brève et bénigne ou s’annonce sévère et durable.
Dans tous les cas, quels qu’en soient la gravité et le pronostic, elle nous met face à notre fragilité. Le rapport à soi et au monde qui nous entoure se modifie, plus au moins durablement.
 
J’accompagne régulièrement des patients au cours de différentes phases de leur parcours de soins, mais aussi des professionnels de santé, notamment dans leur exercice de la prise en charge de la douleur. Au travers de ces différentes expériences, je peux mesurer combien toute maladie ébranle et met à l’épreuve celui qui la traverse. Et combien l’action de se soigner ne se limite pas à l’observance des prescriptions ni aux gestes médicaux nécessaires.
Affronter les traitements, ne pas se décourager, imaginer une nouvelle relation à son corps, vivre dans l’incertitude, reconsidérer ses priorités, redéfinir les liens avec les autres…
Au-delà de l’atteinte du corps, il est capital de prendre en compte les implications consubstantielles et multiformes qui exigent des talents d’adaptation dans de nombreux domaines.
 
Développer sa propre capacité à prendre soin de soi est une dimension thérapeutique essentielle.
En complément de la médecine conventionnelle (médicaments et traitements allopathiques homologués), il est maintenant largement reconnu et prouvé qu’il est indispensable que le patient soit soutenu pour trouver des ressources favorisant son engagement et sa participation.
 
De plus en plus de preuves scientifiques confirment l’utilisation de la méditation comme stratégie de soin de soutien efficace.
En accompagnant depuis plusieurs années des personnes touchées par la maladie, j’observe l’appui précieux offert par la méditation pour cultiver ses ressources.
 
Mais, bien au-delà de la forme d’attention et de bienveillance à laquelle elle entraîne, elle ouvre une manière unique de se relier à l’essentiel de l’existence.
Beaucoup de témoignages qui illustrent les propos de ce livre le montrent, la maladie met face à l’urgence de mettre les choses à plat pour déterminer ce qui est fondamental.
Cela implique souvent des renoncements difficiles, des obstacles, comme l’incompréhension de l’entourage. L’attitude méditative permet d’accompagner plus sereinement ce mouvement.
S’ouvrir à sa situation avec un œil neuf met au jour les habitudes qui nous gouvernent, les freins que nous nous imposons, les carcans qui nous entravent. Parfois, devant quelqu’un qui fait le choix de la liberté, renonçant à son confort de vie pour réaliser un rêve comme celui de partir à l’aventure dans un pays lointain, avec un budget limité, sans but précis, les réactions sont paradoxales. Aux craintes et aux réticences qu’inspire d’emblée un tel projet se mêle une attirance pour l’imprévu et la puissance initiatique d’une telle aventure.
La maladie fait partie de ces événements qui agissent comme des révélateurs, avec une puissance de dévoilement de nos aspirations profondes.
L’attitude méditative ouvre à cette dimension de liberté, en donnant accès à une vue claire des situations.
*
C’est souvent une épreuve difficile comme la maladie, un accident sur le chemin de la vie, qui fait prendre conscience de l’impermanence et de la vulnérabilité des choses.
Les obstacles à surmonter sont alors nombreux, généralement inattendus.
Ils opèrent des métamorphoses auxquelles personne n’est préparé et qui aboutissent souvent au sentiment de s’être perdu, de ne plus se reconnaître.
La méditation est une voie qui apprend à s’adapter à ces transformations et à se réconcilier avec soi-même.
 
S’appuyant sur mon expérience d’accompagnement de personnes touchées par la maladie, ce livre présente un chemin structuré et progressif pour intégrer la méditation à sa vie. Il donne des moyens concrets de mobiliser ses ressources pour faire face aux nombreuses difficultés du quotidien liées à la maladie et pour sentir à nouveau le goût de la vie.
 
Je souhaite que les conseils, les partages et les pratiques que je vous propose dans ce livre vous aident à prendre soin de vous et favorisent votre capacité de résilience et de transformation pour retrouver un équilibre.
La voie de la résilience n’est pas un retour à un état antérieur. Les épreuves traversées conduisent, pour paraphraser Boris Cyrulnik, à un « néodéveloppement » qui nécessite qu’une mutation s’élabore progressivement. Trouver un nouveau socle implique, pour chacun, un rythme et des moyens personnels d’intégrer les changements qui surviennent.
Vous pourrez choisir, parmi la vingtaine de séances que vous trouverez dans les pages qui suivent, celles qui peuvent vous aider en fonction des difficultés que vous traversez. Pour toutes, un enregistrement audio est disponible.
 
Bonne lecture et bonnes pratiques !

1
LORSQUE LA MALADIE PARAÎT…
La maladie révèle souvent cruellement la dureté ambiante qui nous gouverne.
La société actuelle nous confronte à un haut degré d’exigence et de performance. Sans en avoir conscience, nous vivons la plupart du temps sur le qui-vive. Selon son âge, son activité sociale, sa situation familiale, etc., chacun se surveille pour rester à la hauteur de l’image qu’il veut donner de lui-même, pour ne pas être pris en défaut ou encore pour tenter de s’améliorer.
Manger plus sainement, faire de meilleurs choix pour sa carrière, vivre de manière plus responsable pour la planète, faire le bonheur de sa famille, garder un moral d’acier, entretenir son dynamisme et sa forme physique, bien vieillir sont autant d’injonctions relayées par une société dont le modèle idéal est un individu épanoui, toujours calme, sachant rester jeune, en capacité de gérer son temps comme ses émotions.
Mais ce modèle, loin de la vraie vie, entretient un sentiment d’échec, d’autant plus cruel pour celui qui, courageux et persévérant, a expérimenté plusieurs méthodes pour se perfectionner et tenté d’appliquer de nombreux conseils de développement personnel sans réussir à trouver le bonheur ni à dominer son émotivité.
Dans ce contexte, toute maladie survient comme un aveu de faiblesse.
*
LA MALADIE VÉCUE COMME UNE DÉFAILLANCE
Une maladie semble toujours se déclarer au « mauvais » moment.
Quelle que soit la situation dans laquelle on se trouve, elle modifie le cours des événements, entrave certains projets et, par définition, échappe au contrôle total généralement recherché dans tous les domaines.
 
Tout d’abord, la médecine n’est pas une science exacte.
Même lorsque le diagnostic est formel, l’évolution et le pronostic sont impossibles à maîtriser complètement. La situation particulière de chaque patient – son âge, son histoire médicale, son environnement, mais aussi ses souhaits, ses convictions, ses objectifs personnels (familiaux, professionnels) – dicte les choix thérapeutiques.
Les traitements sont régulièrement remis en question pour s’adapter aux circonstances, et évaluer la balance entre les bénéfices et les risques. Par exemple, l’amélioration concrète obtenue par une intervention chirurgicale est toujours comparée aux risques qu’elle comporte, comme une anesthésie ou une longue immobilisation.
 
Cette instabilité fait exploser les repères habituels et nécessite une capacité d’adaptation à laquelle peu d’entre nous sont habitués. C’est un mode de réaction défensif qui domine, et dont découle une tendance fréquente à considérer toute altération de son état de santé comme un adversaire. En témoigne le registre d’expressions communes au vocabulaire militaire employées couramment, comme lutter, se battre contre la maladie, gagner la bataille face à une attaque virale ou une invasion infectieuse, disposer d’un arsenal thérapeutique.
*
Pourquoi moi ?
Avec la maladie s’installe une culpabilité insidieuse accompagnée d’un faisceau de sentiments complexes et contradictoires : Pourquoi moi ? Pourquoi maintenant ? Qu’ai-je mal fait ?
Le sentiment d’injustice est fréquent. Tout comme celui d’avoir failli.
Le premier réflexe est de trouver des explications rationnelles, sans pouvoir empêcher, paradoxalement, les reproches qu’on se fait. Pour une cheville foulée, on se blâme d’avoir manqué une marche par inattention, pour un rhume, de ne pas s’être habillé assez chaudement. Pour les maladies contagieuses, on voudrait retrouver l’origine, le moment précis de la contamination. Pour certaines affections, on cherche du côté des manquements à une bonne hygiène de vie – stress, surmenage, consommation de substances dangereuses (tabac, alcool…). Pour d’autres, on évoque l’hérédité ou la prédisposition familiale.
Vouloir comprendre est une manière de reprendre le contrôle, qui peut conduire à des explications qui relèvent plus de la croyance que d’un fondement scientifique avéré.
*

Un événement de la vie
La maladie est rarement considérée comme un événement qui fait partie intégrante de la vie.
Pourtant, immanquablement, même pour un temps très limité, elle nous touche tous.
 
Selon sa relation à la santé, chacun perçoit et endure différemment les symptômes ressentis.
Certains antécédents personnels ou familiaux peuvent déclencher des inquiétudes démesurées au moindre signe physique inhabituel. Seul un avis médical pourra se prononcer sur leur véracité et apaiser les ruminations qu’elles provoquent.
Pour d’autres personnes, à l’inverse, des signes manifestes d’alerte seront négligés et l’avis médical repoussé au maximum.
Néanmoins, quelles que soient l’importance et la place qu’on leur accorde, qu’on décide ou non d’avoir recours à une prise en charge médicale, certains signes cliniques témoignent bien de la réalité d’une maladie, même si elle n’est pas diagnostiquée.
 
Si bon nombre de maladies passagères et guérissables traversent la vie de chacun, les maladies chroniques, elles, concernent 20 millions de Français, soit un tiers de la population.
L’Organisation mondiale de la santé (OMS) définit une maladie chronique comme une affection de longue durée (de six mois ou plus).
La liste de ces maladies est considérable1. De nombreux cancers en font partie, ainsi que des maladies qui touchent différents systèmes – cardiaque, vasculaire, endocrinien, respiratoire, digestif, rhumatologique, neurologique, musculaire, etc. Sont concernées aussi les maladies psychiatriques et psychologiques, les maladies systémiques (allergie, lupus…), les maladies infectieuses chroniques, les maladies du sang.
Dans tous les cas, que ces troubles soient de nature physique ou psychologique, leur persistance a un retentissement majeur sur la vie quotidienne.
*


UN RETENTISSEMENT DANS TOUS LES DOMAINES
Toute maladie bouscule l’ordre établi. Mais dans le cas des maladies graves ou chroniques, des incidences multiples modifient durablement l’organisation de l’existence : crises ou poussées à gérer, symptômes à soulager, traitements à suivre et, selon la pathologie, à savoir ajuster en fonction de son état, intervention sur son environnement pour réduire certains risques, implication de son entourage, adaptation de ses activités courantes, etc.
Le rythme et les contraintes imposés par la maladie exigent une grande capacité d’adaptation, beaucoup d’autonomie, et changent le regard sur soi et sur les autres.
*
Un puzzle déconstruit
« Ma vie ressemble à un puzzle déconstruit. Je me sens éparpillé. »

L’état physique influence particulièrement la qualité de vie relative à la santé. Mais, lorsqu’on est touché par la maladie, d’autres facteurs interfèrent également de manière complexe : la perception de sa place dans la vie, ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses inquiétudes.
[image: Illustration]Lorsque la maladie est vouée à s’installer durablement, les repères et les certitudes vacillent pour laisser place à l’imprévisibilité dans tous les domaines de la vie.
Le « fardeau du traitement2 » devient facilement accablant, notamment en raison du temps à consacrer à la maladie. Prenons l’exemple du diabète. Il a été calculé qu’une personne atteinte d’un diabète de type 2 pouvait passer deux heures par jour à s’occuper de sa maladie, entre les consultations, les analyses, les soins, l’activité sportive recommandée, la préparation d’une alimentation appropriée…
Pour toutes les maladies, d’autres contraintes s’ajoutent et alourdissent l’emploi du temps durant des périodes dont la durée et la fréquence varient : les nombreux rendez-vous, examens, consultations, le temps de transport pour s’y rendre, la durée passée en salle d’attente, les obligations administratives.
Le quotidien s’en trouve alourdi tandis que les activités courantes demeurent.
 
La fatigue, plus ou moins intense selon les moments, est un corollaire fréquent de toute maladie3. Son caractère imprévisible décourage l’envie de faire des projets à moyen ou long terme. Même des perspectives d’ordinaire réjouissantes comme recevoir des amis, aller au cinéma, sortir au restaurant, etc., semblent parfois difficiles, voire insurmontables.
 
L’incompréhension de l’entourage est fréquente et les relations avec les autres peuvent se compliquer.
Les réactions de sensibilité exacerbée empêchent souvent un dialogue libre et fluide, même avec les très proches.
« Il m’arrive d’être irascible avec mon conjoint, mes enfants, mes parents. Quand ils disent ou pensent “c’est la maladie”, cela me rend encore plus irascible, c’est une sorte de cercle vicieux.
C’est très pénible d’être étiqueté, de subir des jugements et des explications à l’emporte-pièce. »

Maladresses et indélicatesses aboutissent souvent, de part et d’autre, à cacher ses sentiments, ses inquiétudes, ses difficultés.
 
L’annonce d’une pathologie peut parfois freiner, voire briser, des projets en plein élan. Pour certains, ces projets peuvent revêtir une dimension existentielle, comme l’envie de fonder une famille, d’explorer de nouvelles possibilités de vie, ou de s’accorder un congé sabbatique pour réaliser enfin un projet contrarié. Pour d’autres, qui donnent une place majeure à leur métier, c’est un plan de carrière qui est mis en péril.
*

Maladie et travail : une équation complexe
De nombreuses personnes atteintes d’une maladie chronique poursuivent leur activité professionnelle.
Le cancer par exemple touche de plus en plus de personnes dans le monde du travail : 1 000 personnes apprennent chaque jour qu’elles ont un cancer et, parmi elles, 400 exercent une activité professionnelle4.
Cynthia Fleury5 parle de maladie chronique sécularisée, au sens où la personne atteinte est « tout le temps malade, mais tout le temps au travail6 ».
Elle ajoute : « Ça fait exploser les vies, mais en même temps on ne doit pas dire que cela fait exploser les vies. »
Selon le type de pathologie, il peut être compliqué et éprouvant de concilier les deux temporalités.
« Depuis que je suis petite, on me pousse.
J’ai bien démarré ma carrière et boom ! Arrêt en plein vol.
C’est comme un énorme truc qui coupe les jambes et les bras, on ne peut plus rien faire. On doit mettre toute son énergie pour les traitements qui sont très fatigants. »

La maladie contraint à ralentir ses activités, ce qui est peu compatible avec les stratégies d’optimisation du temps et les impératifs de rentabilité de la plupart des entreprises.
Il est pénible de se sentir peu à peu déconnecté·e de l’effervescence associée à une forme d’action, couramment perçue comme indispensable à l’« estime de soi ».
En cas d’arrêts de travail, surtout s’ils sont répétés, ou de signes manifestes de fatigue, il est difficile d’échapper aux questions de ses collègues, de sa hiérarchie. La maladie génère des inquiétudes, tant de la part de l’employé craignant la stigmatisation et la rupture de son parcours professionnel, que de celle de l’employeur redoutant les arrêts de travail réguliers et la menace d’un absentéisme prolongé.
 
Cette situation est encore plus délicate pour ceux qui commencent une carrière ou qui sont à un tournant important de leur ascension professionnelle.
Dans le contexte du travail, le stress est souvent présenté comme positif, stimulant, moteur d’efficacité. Omniprésent dans de nombreux domaines, il devient pour beaucoup une seconde nature.
Le brusque arrêt de cette dynamique crée un vide très anxiogène.
Un stress nouveau s’installe, celui engendré par la culpabilité de ne pas en faire assez d’un côté comme de l’autre, et de devoir faire un choix entre sa carrière et sa santé.
*


APPRENDRE À VIVRE AVEC LA MALADIE
Dans la façon habituelle d’aborder la maladie, c’est la rage de vaincre qui est mise en avant comme moyen de faire face à une suite de contrecoups éprouvants – choc de l’annonce, examens médicaux, épreuve des traitements, attente de résultats, incertitude, espoir… – qui peuvent parfois dépasser le seuil de tolérance d’un individu.



1. Une liste très complète figure sur le site de ComPaRe, projet de recherche sur la prise en charge générale des maladies chroniques, coordonné par le Centre d’épidémiologie clinique de l’Hôtel-Dieu au sein de l’Assistance publique des Hôpitaux de Paris (AP-HP). https://compare.aphp.fr/chercheurs/projet.html
2. Une étude scientifique réalisée dans le cadre de ComPaRe sur plus de 2 400 patients par des chercheurs de l’AP-HP a évalué le seuil de « fardeau du traitement » au-delà duquel les soins ne sont plus acceptables par les patients. Elle démontre qu’en France, 38 % des patients chroniques estiment que leur « fardeau du traitement » est inacceptable.
3. Voir le chapitre « Apprendre à composer avec la fatigue », p. 185.
4. Cancer@Work, https://www.canceratwork.com
5. Philosophe, psychanalyste et professeure au Conservatoire national des arts et métiers (titulaire de la chaire Humanités et Santé).
6. France Culture, samedi 1er juin 2019.
[image: Pour en savoir plus sur tous nos ouvrages et sur l'actualité de Livre de Poche : www.livredepoche.com Le livre de Poche le monde entre vos mains]Couverture : Studio LGF. © Svetlana Aganina / iStock.
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