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Avant-propos


Ce livre trouve sa source dans une rencontre avec le diabète dont je me serais bien passé, et qui m’a rappelé à quel point nous sommes tous des patients en puissance. J’ai alors traversé des moments difficiles où la culpabilité et la déprime, voire la honte, prenaient le devant de la scène, lorsque je me voyais accroupi à manger du chocolat en cachette. À cela s’ajoutait le sentiment d’être incompris, au point d’avoir parfois la sensation de ne plus me reconnaître. Malgré la bonne volonté de mon entourage ou des soignants, personne ne semblait en mesure de m’aider.


Plus tard, je me suis rendu compte que nous étions de nombreux diabétiques à traverser de telles situations. Psychologue, je rencontre fréquemment des patients diabétiques et l’un d’entre eux me racontait comment il avait craqué devant son médecin, qu’il était allé consulter pour une fatigue importante. Le médecin avait relié cette baisse de tonus au diabète, en expliquant que cela pouvait aller jusqu’à des épisodes dépressifs et qu’il ne fallait pas s’alarmer inutilement. L’homme s’exclama alors sur le ton de la colère : « En rentrant chez moi, je dis à ma femme que tout va bien et qu’il ne faut pas s’inquiéter si je n’ai plus rien envie de rien faire à la maison depuis plusieurs semaines ! » Cette colère, que nous vivons plus ou moins les uns et les autres à un moment de notre parcours de diabétique, a son origine dans des demandes que nous formulons et qui restent sans réponse. Ou alors on s’entend dire : « Il y a pire, ne te plains pas », « ce n’est pas grand-chose, tu pourrais prendre sur toi », « avec de la volonté, on peut déplacer des montagnes », « tu es stressé en ce moment ? », etc. Le médecin n’avait certainement pas de mauvaises intentions. Sans doute était-il plutôt démuni et, cherchant à rassurer son patient en insistant sur le caractère normal de sa fatigue, il n’avait pas perçu la demande réelle, qui concernait le souhait d’être entendu et compris l’espace d’un instant.


C’est lorsque j’ai pris conscience de ces demandes restant sans réponse que l’idée de mener une recherche sur les effets psychologiques du diabète m’a traversé l’esprit. J’ai alors découvert qu’il existait un nombre important de documentations sur le sujet, sous de multiples formes, de la bande dessinée à l’article scientifique en passant par les fascicules disponibles dans les salles d’attente. Chaque fois que j’en parcourais une, j’avais le sentiment de trouver des réponses à mes questions mais, par la suite, l’effet produit n’avait pas de retentissement. Les propos que je pouvais lire me rassuraient dans l’instant mais ne m’apportaient finalement que peu de solutions pour l’avenir ou dans ma vie quotidienne. Parfois, même, il m’est arrivé d’être en colère contre certains de mes collègues lorsque je lisais par exemple que nous, les diabétiques, devions faire le deuil de la santé pour mieux vivre. Même si je peux reconnaître dans cette expression une forme de résumé assez juste de la situation, je me demande en quoi ce propos peut nous être utile, pour nous patients. Bref, cette sensation de manque persistait dans ma vie, et malgré mes lectures je n’allais pas forcément mieux. Elle a fini par prendre sens lors d’un bilan cardiaque. Le cardiologue m’avait rappelé que je devais immédiatement arrêter de fumer, autrement cela me tuerait. La colère m’a envahi : cela suffisait, j’avais déjà supprimé trop de choses dans ma vie avec l’arrivée du diabète ! Même si je comprenais combien ils étaient pertinents, je savais que ces conseils omettaient les aspects fondamentaux de la vie humaine que représentent le désir et le dynamisme inconscient qui régit en partie notre rapport au monde. Tout apparaissait effectivement articulé autour des recommandations que l’on nous faisait, jusqu’à nos projets d’avenir, qui prenaient la forme d’un pourcentage : le HbA1c.


Les manques que j’avais jusque-là ressentis commençaient à s’éclaircir. L’arrivée du diabète dans notre vie nous plonge dans une situation très particulière puisque nous passons d’une existence dans laquelle nous avions une certaine liberté à une autre où nous devenons le remède de notre maladie. Lorsqu’on nous rappelle, à juste titre, qu’il nous faut changer nos comportements pour être le premier des remèdes de la maladie qui nous attaque, on omet de nous dire que le maintien d’une relative bonne qualité de vie dépend alors d’un paradoxe : devoir changer tout en restant le même. L’homme ou la femme que nous étions avant le diabète n’était pas qu’un organisme biologique en interaction avec l’environnement dont l’homéostasie physiologique se trouverait désormais à rétablir. Nous étions aussi un sujet dont l’équilibre psychologique résultait d’un long développement depuis l’enfance. Le petit gâteau que nous pouvions prendre en rentrant du travail, les relations que nous avions installées avec notre entourage ou nos projets d’avenir n’étaient pas là par hasard. Ils nous permettaient de vivre en harmonie avec la vie. Lorsque toutes ces choses se retrouvent bousculées par le diabète, le maintien d’une bonne qualité de vie n’est qu’une illusion si nous ne tenons pas compte de leur importance.


Face à ces constats, j’ai donc décidé d’effectuer la recherche à laquelle j’avais pensé. Et j’ai souhaité qu’elle soit dirigée par Mme Marie-Christine Pheulpin, enseignante-chercheure à l’université Paris XIII, dont je connaissais l’intégrité et la compétence puisqu’elle avait déjà dirigé mon mémoire professionnel de fin d’études.


Comment résoudre ce paradoxe dans lequel nous nous trouvons, entre sujet de notre vie et remède de notre maladie ? Si l’un des termes disparaît, sujet ou remède, c’est alors le déséquilibre de la glycémie, avec toutes ses conséquences sur la santé, l’abrasion du désir et la perte d’élan vital. L’abolition du terme remède est bien connue des diabétologues, qui préfèrent parler de déni. L’un d’eux m’exposait son désarroi face à un tel mécanisme, en me parlant d’un patient à qui il avait annoncé le passage à l’insulinothérapie : sur l’instant, il avait acquiescé et bien réagi, mais par la suite il avait refusé de laisser entrer l’infirmière chez lui. Comment aider cet homme ? Peut-on imaginer que lui rappeler les risques qu’il encourt suffise à l’aider ? L’expérience montre que non et que cela produit souvent l’effet inverse.


À des degrés parfois moindres ou encore dans des contextes différents, nous sommes, nous les diabétiques, concernés par les tensions qui découlent de ce paradoxe, dont le dynamisme inconscient nous fait bien souvent ressentir uniquement les effets négatifs.


Au fil de mes recherches, j’ai vu ma qualité de vie s’améliorer. J’ai commencé à devenir sujet-remède grâce à mes travaux sur la psychologie du diabète, mais aussi grâce à l’appui de certains de mes collègues, à travers leur écoute et leurs critiques, ou encore grâce à ce que m’ont apporté, sur les plans personnel et clinique, tant les patients que j’ai rencontrés que les adhérents de l’Association pour la recherche sur le diabète, avec qui nous avons construit une chronique dans leur revue. Autrement dit, ma qualité de vie s’est améliorée quand se sont articulés les résultats de ma recherche, qui m’indiquaient concrètement ce que le diabète était venu perturber dans ma vie, et la possibilité d’en parler avec d’autres personnes pour me permettre de dépasser certains freins psychiques comme la culpabilité, et de trouver les meilleures solutions pour moi, c’est-à-dire aussi singulières que le sujet que je suis.


Ainsi, ce n’est pas par volonté ou force de caractère que nous pouvons envisager d’améliorer notre qualité de vie, mais par la connaissance de ce qui, avec le diabète, bouleverse notre bien-être. C’est pourquoi nous avons souhaité, dans ce livre, transmettre une connaissance théorique et les résultats de notre recherche, en vous proposant de devenir vous-même chercheur pour vous-même. De multiples exemples vous serviront pour avancer dans votre élaboration. Lisez alors en vous laissant porter par ce que vous ressentez et par vos réflexions. Cherchez plus directement les réponses aux questions que vous vous posez. N’hésitez pas à proposer à votre entourage de parcourir certains chapitres afin qu’il puisse mieux saisir ce que vous vivez. 


Nous espérons vous transmettre non des recettes plaquées, toutes faites, mais plutôt les moyens de chercher vos propres solutions, dont vous disposerez comme il vous plaira, selon votre singularité, en tant que sujet-remède de votre vie.


Bruno Orsatelli












Introduction


Comment vivre autant de moments de bonheur avec le diabète que nous pouvions en vivre sans ? Ce projet est certes ambitieux, mais tout de même possible. Pour y arriver, il nous faudra traverser différentes étapes, afin de résoudre positivement le paradoxe entre sujet et remède dans lequel nous a plongé le diabète.


Pour cela, il faut d’abord comprendre ce que veut dire être sujet, avant le diabète. Être sujet, sans la maladie, c’est pouvoir trouver un certain bien-être dans la vie, avec une certaine liberté d’actions et de pensées. Nos choix de vie conscients et bien souvent inconscients ont en effet comme finalité de nous permettre d’obtenir une bonne qualité de vie, liée notamment à notre capacité de résolution de conflits. Il est nécessaire de comprendre sur quoi repose notre équilibre psychosomatique, car pour améliorer notre qualité de vie, il nous faudra donner du sens à ce que nous vivons. Lorsque le diabète arrive, un équilibre est chaviré par une tempête, entraînant une confusion entre le sujet que nous sommes et le remède de notre maladie que nous devons être à présent. Que suppose l’entrée dans la maladie ? Quelles tensions vont être créées par ce paradoxe entre sujet et remède ? Autant de questions auxquelles il nous faut répondre pour reprendre la main sur notre vie.
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Bien vivre au quotidien, 
une harmonie en partie inconsciente


Le bien-être, un dynamisme personnel toujours en mouvement


La « vraie vie » est une expression que nous utilisons souvent, mais surtout, le rapport de l’IGAS 20121 sur le diabète nous tend une perche comme nous le montre bien cet extrait : « Les difficultés méthodologiques sont nombreuses, les études coûteuses, ce qui explique leur rareté. Les résultats doivent être appréciés dans le temps : ainsi l’éducation thérapeutique à l’hôpital, dans un contexte protégé, sera parfois difficilement transférable lorsque le patient sera de retour dans un environnement normal et plus complexe ; des résultats positifs à la sortie du programme peuvent se dégrader rapidement après dans la vraie vie. »


Nous comprenons ainsi pourquoi cette perspective d’une vraie vie a toute son importance dans nos propos. En effet, n’y a-t-il pas là, dans cet extrait, matière à comprendre que dans la vraie vie l’éducation thérapeutique, qui fait de nous un remède, ne trouve pas toujours de dialogue possible avec le sujet que nous sommes ? Lorsque par exemple nous sortons de chez notre médecin et qu’il nous a conseillé, à juste titre du reste, d’éviter le stress, allons-nous alors le lendemain voir notre patron pour lui demander de nous mettre un peu moins la pression ? Eh bien non, nous ne le pouvons pas, car la vraie vie ne se réduit pas à la théorie.




Je me souviens du jour où un médecin m’a conseillé d’éviter les virus en m’expliquant alors qu’avec le diabète j’aurai plus de mal à lutter pour guérir. Je le remercie pour ce précieux conseil, mais comment faire ? Faut-il vivre avec des gants ? Arrêter de faire la bise à nos amis ? Certes, j’exagère un peu car il existe bien des moyens pour tenter d’éviter un virus, mais en nous le rappelant les médecins pensent-ils qu’on attrape un rhume par plaisir ?





Effectivement, quotidiennement nous devons gérer des tensions ayant de multiples formes. Elles peuvent être intérieures, dans nos pensées, dans notre psychisme ou liées à notre environnement, et les éviter est alors impossible sans sombrer dans le retrait le plus complet. Faut-il alors être déprimé pour être heureux ? Bien sûr que non. Ainsi, la vraie vie n’est pas statique mais s’organise dans un mouvement dynamique dont nous ne maîtrisons pas tous les aspects. Chaque jour contient son lot d’imprévus au sens large. En nous levant tel jour, avions-nous prévu d’avoir un souci au travail ? Avions-nous imaginé que notre voiture tomberait en panne ? Que nous serions déçus par un proche ? Ou encore, que ce matin, spécifiquement, on se sentirait déprimé sans trop savoir pourquoi ? Une bonne qualité de vie, un bon équilibre psychologique repose en fait sur les moyens que nous mettons en place pour gérer l’impact de toutes ces tensions et d’user de la réalité pour y trouver satisfaction et plaisir. Il y a ainsi, dans la vraie vie, un jeu d’équilibre que nous maintenons en partie inconsciemment grâce à différents moyens que nous verrons ultérieurement et qui de ce fait ne peut résumer la vraie vie à de la théorie. Et, lorsque l’on est diabétique, la résumer à l’éducation thérapeutique.



En nous et entre le monde et nous : 
un équilibre à créer



Nous ne maîtrisons donc pas tous les aspects de la réalité qui nous entoure et heureusement, car si cela était le cas nous serions dans un sentiment de toute-puissance qui gommerait la plupart de nos joies. Se sentir tout-puissant c’est effacer les limites que nous pose la réalité, ce qui aurait pour conséquence d’effacer l’espoir, les projets, le désir. Nous avons besoin d’espérer et de nous projeter dans des projets pour être heureux. Si nous avons tout, que reste-t-il à chercher finalement ? Nous sommes donc toujours dans un entre-deux, situés entre ce que nous donne la vie et ce que nous en espérons. Une forme d’espace dans lequel nous surfons en nous et entre le monde et nous, faisant qu’il y a ainsi plusieurs réalités : celle de notre monde intérieur contenant nos envies, nos désirs, nos craintes… et celle de la réalité qui nous entoure, que nous appelons réalité extérieure en opposition à notre réalité intérieure. C’est pourquoi notre équilibre repose finalement sur un dialogue compliqué qu’on pourrait envisager comme un accord que tenteraient de trouver toutes ces réalités qui nous gouvernent. En nous, par exemple, le doute n’est-il pas l’expression d’un conflit interne ? En effet, notre réalité intérieure comprend différents espaces qui peuvent être parfois en désaccord. Par exemple, le désir qui nous pousserait à manger un gâteau que, bien sûr, nous imaginons délicieux est parfois censuré par la culpabilité. Tout comme lorsque nous disons : « J’aimerais, mais je n’ose pas », nous exprimons bien un conflit interne qui nous met sous tension.


Le bien-être n’est donc pas qu’un simple compromis trouvé entre ce que nous souhaitons et ce que nous offre le monde, il suppose également un accordage intérieur avec nous-mêmes. La qualité de vie, de ce point de vue, n’est qu’une résolution positive nous apportant satisfaction, de conflits intérieurs et extérieurs et qui nous traversent quotidiennement. Une harmonie en partie inconsciente qui est bousculée, fragilisée par le diabète. C’est ici que naissent les tensions.


Nos conflits à résoudre


Nous résolvons donc des conflits quotidiennement, mais il faut entendre dans cela l’idée de forces qui s’opposent et qui conduisent à l’augmentation des tensions ou des excitations que nous ressentons. Dès lors, la résolution des conflits correspond simplement à l’abaissement de la tension excessive qu’ils produisent. Une sorte de retour à la normale du niveau d’excitations que nous subissons. Pour affiner notre compréhension de la notion de bien-être, il nous faut aussi élargir notre vision du conflit. Nous avons en effet, lorsque nous parlons de cette notion, une tendance à imaginer deux personnes en désaccord qui s’expriment alors verbalement ou physiquement. Ce qui est juste, il s’agit bien d’un conflit au sens propre dirions-nous, ou plus exactement de type intersubjectif, et dans lequel cette idée de forces qui s’opposent prend également tout son sens. Mais la force n’est pas uniquement verbale ou corporelle. Comme nous le disions précédemment, une envie de gâteau censurée par notre culpabilité s’entend également comme deux forces opposées s’affrontant et que nous pouvons résoudre de différentes façons en fonction d’un paramètre fondamental : notre singularité. Il y a en effet autant de possibilités de résoudre un conflit, c’est-à-dire de trouver une harmonie, qu’il y a de personnes. Le manque de confiance en soi, par exemple, si nous le traduisons par un désir de réaliser quelque chose qui s’oppose à une crainte de ne pas y arriver, devient également un conflit tel que nous l’entendons.
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