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Carrefour des psychothérapies

Collection dirigée par Édith Goldbeter-Merinfeld

Carrefour des psychothérapies a pour objectif de proposer à un large public de psychothérapeutes (psychologues, psychanalystes, psychiatres, etc.) des ouvrages écrits par des professionnels portant sur les différentes approches psychothérapeutiques.

La collection accueillera également des ouvrages de réflexion sur la psychothérapie, ainsi que des auteurs qui apportent un éclairage original sur la pratique du thérapeute.

 

Résolument pluridisciplinaire, la collection est avant tout dédiée à la rencontre de pratiques et de théories d’orientations très diversifiées.




Préface


Ce livre permet de faire la distinction entre la guérison et la résilience. Il n’est pas rare d’entendre : « Il a un cancer, mais la résilience va lui permettre de guérir. » Ce n’est pas du tout le même processus. Le cancer sera soigné et de plus en plus souvent guéri par les médecins, mais le fait d’avoir soudainement à affronter la mort peut sidérer ou abattre certains malades, alors que d’autres vont surmonter l’épreuve. Quand ils seront guéris, ils n’oublieront jamais cette période de leur existence.

L’homme seul n’existe pas. La manière dont il affronte la maladie dépend de son milieu, de son développement et de son histoire. La recherche d’une cause unique ne peut pas aborder ce problème. Il faut s’entraîner aux raisonnements systémiques. Le cancer modifie le corps et le psychisme du malade, ce qui retentit sur les réactions émotionnelles et comportementales de son entourage. La maladie de l’un provoque chez certains un rebond d’attachement et chez d’autres un abandon.

Pour une équipe soignante, il est important d’analyser les facteurs qui composent ce système. Au moment de l’annonce du cancer, certains malades avaient déjà acquis quelques facteurs de protection pour affronter l’épreuve : l’attachement sécure et l’aptitude à mentaliser, construits lors de la petite enfance, solidifient un sujet, alors que l’isolement précoce ou les traumatismes antérieurs le vulnérabilisent. L’impact de l’altération organique sera différent selon le développement antérieur du malade.

À la fin de la phrase qui annonce le cancer, le sujet n’est déjà plus le même ; le sens de sa vie vient de changer. Alors, il va chercher en lui et autour de lui les ressources qui lui permettront de tenir le coup (ce qui définit le coping) puis de reprendre un nouveau développement (ce qui définit la résilience).

Un homme est donc malade dans son milieu, dans son développement et dans son histoire parce que la manière d’en parler et d’en entendre parler modifie l’idée qu’il se fait de son malheur.

Certains parmi nous aiment ces raisonnements systémiques qui rassemblent, dans un fonctionnement coordonné, des données hétérogènes, biologiques, émotionnelles, relationnelles et culturelles. Avoir un cancer dans une culture qui dit que c’est une punition de Dieu n’induit pas les mêmes réactions de défense que dans une culture qui explique qu’un malade entouré peut guérir médicalement et surmonter l’épreuve sans trop de séquelles psychiques.

Chaque malade interprète ce qui lui arrive en fonction de son histoire personnelle, qui prend des significations différentes selon le contexte culturel. La syphilis qui revient aujourd’hui est soignée médicalement, alors qu’au XIXe siècle, cette maladie infectieuse provoquait une telle honte que de nombreux malades n’osaient pas se soigner.

Michel Delage, formé aux thérapies familiales, est à l’aise avec les raisonnements systémiques. Pour lui, le couple est le premier sous-système où la souffrance de l’un modifie le psychisme de l’autre. Celui qui n’est pas malade peut ressentir un rebond d’attachement, mais il peut aussi en profiter pour se venger, ou faire porter au malade le poids de la maladie. Inventez d’autres réactions psycho-affectives et soyez sûrs qu’elles sont possibles.

Antoine Lejeune, qui a passé sa carrière de médecin au contact des maladies de type Alzheimer, parle du travail de trépas. Il constate chez l’aidant un désir de sacrifice plus fréquent qu’un rejet. Mais on ne protège pas l’autre impunément. L’empathie est nécessaire, mais l’excès peut mener à la dépersonnalisation de l’aidant, au burn-out parfois. L’alliance thérapeutique permet de mieux soigner médicalement, d’affronter la maladie et de déclencher un processus de résilience. Depuis que les familles de malades mentaux s’impliquent dans les troubles psychiques du patient, on a constaté que la prescription des médicaments avaient nettement diminué, de même que les rechutes, et les échelles de dépression témoignent de l’amélioration… de l’entourage !

 La maladie n’a pas de sens, mais quand elle nous tombe dessus, elle contraint à donner sens : « Pourquoi moi ?... Que vont devenir mes proches… Je découvre l’attachement de l’un, l’indifférence de l’autre… » L’activité narrative est exacerbée pour raconter son malheur, chercher à le comprendre, partager ce récit avec un médecin ou un psychologue qui assume la fonction de base de sécurité. Elle aussi doit agir sur les récits culturels pour maîtriser l’épreuve et parfois la dédramatiser.

Le travail de trépas ouvre le livre des comptes. C’est en attendant la mort que l’on pense au passé et que l’on refait l’histoire. C’est parfois conflictuel, souvent nostalgique : « J’aurais dû le voir plus souvent. » La déchirure est intersubjective entre le malade et ses proches.

Aline Delahaye nous invite à réfléchir à la liaison. Elle nous explique que ce qui fait une bonne équipe n’est pas forcément une équipe sans conflit. C’est inévitable puisqu’on a tous des personnalités et des expériences différentes ; nos interprétations et nos décisions seront donc différentes. Ce qui compte, c’est l’entraînement à gérer ces conflits. Les grands brûlés qui nous mettent à l’épreuve sont terriblement sensibles à nos réactions.

L’écriture de son malheur est un moyen de remanier la représentation du passé et les sentiments qu’elle provoque. Le chant permet de synchroniser les émotions. Le sport, quand on peut le pratiquer, est un excellent tranquillisant. Il est difficile de prévoir qui sera le tuteur de résilience désigné par le malade.

Ce livre est une mise au point très claire, agréable à lire, qui précise les mots actuellement employés comme « attachement… résilience… écosystème… complexité… ». C’est un livre pour praticiens avec des illustrations de cas et ses applications.

Vous allez voir, la pensée complexe, ce n’est pas compliqué.

Docteur Boris CYRULNIK

Directeur d’enseignement Université Toulon-Var






Introduction


La Médecine occidentale vit une curieuse période. D’un côté, les progrès sont considérables dans le domaine des connaissances. Ces progrès sont rendus possibles par une démarche qui se veut toujours plus scientifique, plus rigoureuse, plus technologique aussi.

Mais d’un autre côté, la pratique soignante éprouve des difficultés sur le terrain à tirer pleinement profit des avancées de la science.

En effet, cette dernière nous apprend que nous devons tenir ensemble deux regards. Il y a le regard focalisé, le « zoom » porté sur les troubles spécifiques à tel ou tel organe ou système (respiratoire, digestif, cardio-vasculaire, nerveux, immunitaire ou autre), et le savoir ici s’est tellement accumulé que la médecine s’est de plus en plus divisée, segmentée, en de nombreuses spécialités.

Et puis, il y a le regard « grand angle », celui qui concerne l’homme-malade-dans-son-environnement, selon une approche bio-psycho-sociale où sont prises en considération de nombreuses données différentes les unes des autres, mais liées entre elles, dans une conception globale de l’homme malade dont on prend en compte la singularité, la subjectivité. Cette globalité, d’ailleurs, est à l’ordre du jour à une époque où l’écologie nous apprend que nous ne pouvons maintenir la fonctionnalité de notre écosystème qu’en étant soucieux des rapports qui organisent les échanges entre les différents éléments constitutifs.

C’est ici que la pratique des soins est en difficulté. À trop porter son regard dans une direction, le professionnel a du mal à rester attentif à l’autre direction. Et comme il dispose d’outils et de techniques de plus en plus élaborés et spécifiques, c’est davantage un regard « zoomé » qu’il utilise. Autrement dit, il lui est difficile de penser la complexité, dans le sens où E. Morin a développé cette idée. Nous en dégageons notamment deux aspects complémentaires :


	d’une part, la prise en compte d’une logique circulaire selon laquelle les conséquences d’un phénomène agissent sur les causes qui les produisent ;


	d’autre part, les liens entre des facteurs hétérogènes les uns aux autres, voire contradictoires, mais qui pourtant tiennent ensemble.




Cette difficulté à développer une vision bidirectionnelle se perçoit, dans la pratique, à l’insuffisance de la prise en compte du « prendre-soin », à côté des techniques thérapeutiques. Ce n’est pas très grave, tant qu’il s’agit de considérer des troubles passagers dont le diagnostic précis permet la mise en place d’une thérapeutique efficace amenant la guérison dans un délai raisonnable. Mais, dès qu’il s’agit d’une maladie chronique, à plus forte raison lorsque cette maladie est grave et évolutive, lorsqu’elle conduit à un handicap sévère, ou pire encore, lorsqu’elle laisse percevoir la perspective de la mort, tout se complique. Nous opposons ici complication à complexité. L’insuffisance à prendre en compte la complexité aboutit à la complication, c’est-à-dire à des impasses, à des problèmes qui paraissent sans solution. C’est qu’en effet les maladies auxquelles nous venons de faire allusion ont pour conséquence que la vie des patients et de leur entourage ne peut plus être ce qu’elle était avant la maladie. Celle-ci signifie l’irruption du malheur dans l’existence du patient et de ses proches. De plus, il leur faut subir des soins prolongés, des traitements souvent agressifs, parfois mutilants. Tout cela est source de stress, de souffrance, parfois même de traumatismes. Il en est ainsi, non seulement pour le patient, mais aussi pour les proches, notamment ceux qu’on a l’habitude d’appeler les aidants. Et il en est ainsi pour les soignants eux-mêmes, pris dans des mouvements émotionnels intenses et dans des questions éthiques difficiles à aborder.

Alors, souvent, le professionnel du soin se trouve de son côté démuni. Il l’est pour plusieurs raisons :


	On ne l’a pas entraîné dans sa formation à tenir compte de ses propres mouvements affectifs.


	Il doit faire avec les composantes psychologiques et relationnelles du patient et de son entourage, auxquelles il n’est ni préparé ni conduit à réfléchir.


	Il n’est pas habitué à utiliser un double regard, celui qui, au lieu de chercher à réparer des lésions, fait avec, cherche des ressources, stimule des compétences, développe des mécanismes d’adaptation pour vivre le mieux possible, avec la maladie, ou malgré la maladie. Ici pourtant s’ouvre la porte vers d’éventuelles possibilités de résilience.


	Mais cela nécessite qu’il sache prendre en compte la subjectivité du patient. Le soignant, et tout particulièrement le médecin, est habitué à objectiver la maladie. Mais la maladie qu’il connaît n’est pas celle que vit le patient. Pour le soignant, la maladie est un ensemble de troubles à soigner. Pour le patient, elle s’inscrit dans un rapport de sens, qui lui est tout personnel.


	Enfin, le soignant est confronté aux impératifs gestionnaires liés à la productivité. Une médecine efficace est une médecine rapide qui sait obéir à des soucis de rentabilité. Les préoccupations autour des durées moyennes de séjour sont là pour en témoigner. Ainsi, on a besoin de segmenter les temps et les espaces de soins : l’urgence, la crise, l’évaluation du diagnostic, la mise au point d’une thérapeutique, une rééducation, des soins de suite sont des séquences bien déterminées qui ne comportent pas les mêmes pratiques, ni les mêmes lieux, ni les mêmes professionnels, bien que par ailleurs il puisse s’agir du même patient.




Ces idées générales ont conduit les auteurs de cet ouvrage à centrer leurs réflexions sur les maladies graves, évolutives, chroniques, à l’origine de handicaps définitifs et rapprochant de la mort, en se posant plusieurs questions :


	1.Comment, à côté de la technicité des soins et de leur segmentation, peut-on davantage travailler le « prendre-soin », selon une approche globale qui tienne compte au plus près de la personne dans sa singularité ? Rappelons ici que soigner c’est s’occuper du bien-être de quelqu’un, être préoccupé de lui.


	2.Comment prendre en compte la souffrance et tenter d’y répondre avec l’idée d’une aide à la résilience ? Nous entendons par souffrance ce qui consiste à endurer, éprouver, subir un dommage physique (mais on peut parler de douleur morale) ; ou encore supporter un corps délabré, avoir la mort prochaine pour perspective. Mais on voit bien, en même temps, que cette souffrance peut concerner non seulement celui qui est directement atteint par un processus pathologique, mais aussi ceux qui vivent avec lui, près de lui, atteints d’une autre manière par la maladie, mais d’une manière parfois tout aussi souffrante.




Bien sûr, les médecins, les professionnels du soin somatique peuvent nous répondre : « La souffrance de l’entourage, ce n’est pas notre affaire. Nous avons déjà beaucoup à travailler avec le malade ; pour les autres, qu’ils aillent consulter un “psy”. » On voit bien ici à l’œuvre ce que les soignants savent faire : la segmentation, la division. Nous pouvons leur répondre : « Ce n’est pas si simple, c’est complexe. »


	D’abord, la souffrance de l’entourage, les réactions des proches ont des conséquences sur la maladie de l’un des leurs. En effet, leurs attitudes peuvent contribuer à développer les ressources du patient, ses capacités d’adaptation et de résilience. Elles peuvent, tout au contraire, aggraver les troubles et leurs conséquences.


	Ensuite, dès lors qu’on se préoccupe de prévention, il importe de repérer les souffrances de certains dans l’entourage proche, avant qu’elles ne s’aggravent. Pour les plus âgés, elles peuvent conduire à des décompensations somatiques. Pour les plus jeunes, elles peuvent avoir pour conséquence des troubles du développement psychologique et affectif. Ce n’est que parce que le soignant sait être attentif à la souffrance de ceux qui accompagnent le malade et sait en évaluer l’importance qu’il peut éventuellement soutenir une orientation vers des aides spécialisées.


	Enfin, les maladies graves évolutives, les handicaps sévères, les échecs thérapeutiques confrontent les soignants à leurs propres insuffisances, à leur impuissance, ajoutées à des conditions difficiles de travail. De leur côté, les mouvements émotionnels qui les assaillent ne sont pas sans conséquence sur leurs capacités à prendre soin des patients qu’ils rencontrent, quels que soient par ailleurs leur qualification et leur niveau de formation.




Les réponses à ces questions nous paraissent résider dans le développement de trois idées-forces.


	
1.L’idée de système conduit à nous intéresser aux dimensions interactionnelles qui se développent dans le fonctionnement du triangle de soin organisé autour de la maladie entre le patient, ceux qui l’accompagnent et les soignants. Curieusement, nous semble-t-il, il est peu fait référence, dans les écrits habituels, à la dimension systémique de la maladie et des soins. Chaque fois, tout au moins en France, que se développent des réflexions sur les pratiques soignantes, les références utilisées se situent dans le champ de la psychopathologie analytique.

Sans nier la pertinence de cette dimension théorique, nous souhaitons, dans une approche intégrative, faire une large part à une compréhension systémique des problèmes rencontrés. Ce mode de compréhension nous paraît d’autant plus justifié à nos yeux que les partenaires rencontrés sont nombreux, que les disciplines professionnelles concernées sont multiples et que l’ensemble constitué est très hétérogène.



	
2.L’idée d’attachement conduit à la manière dont les besoins d’attachement, c’est-à-dire de protection et de sécurité, sont activés par la maladie chez ceux qui sont atteints par elle. Dans ces conditions, les soignants doivent pouvoir travailler à la manière dont ils peuvent répondre à ces besoins.

L’idée d’attachement est ici centrale. Elle est liée à la théorie de l’attachement qui nous indique à quel point, « du berceau à la tombe » (Bowlby, 1978-1992), les êtres humains ont besoin de sécurité et de pouvoir compter sur des protections en provenance de leur environnement quand ils sont débordés par l’insuffisance de leurs propres ressources.

Ces besoins sont bien évidemment activés lorsque la maladie grave, chronique, évolutive confronte au tragique de la vie. C’est alors que ceux qui souffrent doivent pouvoir compter sur des personnes de confiance. Les professionnels ont ici leur rôle à jouer.



	
3.L’idée d’équipe invite à réfléchir à l’interdisciplinaire et aux possibilités d’un groupe de professionnels à travailler de manière coordonnée, cohérente, autour d’objectifs réfléchis, élaborés et fixés en commun. C’est pourquoi nous utilisons constamment dans cet ouvrage le terme de soignant comme terme générique, n’opérant pas la distinction souvent faite entre personnel médical et personnel paramédical.

La possibilité d’une résilience dans la pratique soignante est au cœur de notre réflexion.





Ce sont ces différents aspects qui vont être présentés dans cet ouvrage, fruit d’une collaboration entre :


	Michel DELAGE, psychiatre, ancien chef de service à l’Hôpital d’Instruction des Armées Sainte-Anne à Toulon, thérapeute familial et pratiquant actuellement un travail de supervision de plusieurs équipes soignantes et d’une équipe mobile de soins palliatifs ;


	Antoine LEJEUNE, neurologue au Centre de Neurologie et de Rhumatologie Saint-Thomas et à la consultation mémoire Saint-Thomas à Aix-en-Provence, confronté à la prise en charge des maladies longues, chroniques et handicapantes que sont souvent les maladies neurologiques ;


	Aline DELAHAYE, psychologue clinicienne dans le Service de Psychiatrie de l’Hôpital d’Instruction des Armées Sainte-Anne à Toulon, thérapeute familiale et pratiquant la psychologie de liaison.




Tous les trois, nous avons mis beaucoup de plaisir à élaborer ensemble nos réflexions. Nous espérons que le lecteur non professionnel comprendra mieux les enjeux actuels des soins et que les professionnels trouveront matière à enrichir leurs pratiques.








PREMIÈRE PARTIE

La dimension éco-systémique de la maladie



Il existe de nombreuses maladies dont on ne guérit pas.

Nous allons nous intéresser ici à celles de ces maladies chroniques qui sont invalidantes, laissant des séquelles plus ou moins graves. Certaines d’entre elles, évolutives, peuvent conduire à la mort.

De toute façon, les personnes malades sont susceptibles de connaître des hospitalisations prolongées, répétées, de séjourner dans divers établissements spécialisés. Ils ont affaire à de nombreux soignants répartis entre disciplines et champs d’activités professionnels très différents.

Bien sûr, il est question de divers médecins et spécialistes, mais plus encore de soignants de tous horizons, inscrits dans la proximité souffrante du malade, au plus près de ce qu’il éprouve. Ils interviennent souvent, non seulement dans les institutions soignantes, mais aussi à domicile. Ils sont susceptibles d’envahir plus ou moins l’espace familier du patient. Ils rencontrent les proches, eux-mêmes impliqués dans ce qui affecte celui qui est malade.

Nous devons donc clairement distinguer ce qui relève de la maladie et de l’accomplissement d’actions thérapeutiques diverses, et ce qui relève de l’homme malade et de la nécessité de prendre soin de lui. Il nous faut réfléchir à la manière de répondre à une double exigence : celle d’exercer une ou des techniques spécifiques, celle de répondre à la souffrance. Pour cela, nous devons élargir le mode de pensée habituel et passer d’un modèle biomédical, selon lequel le corps est réduit à un agrégat d’organes et de fonctions, à un modèle biopsychosocial, selon lequel il est tenu le plus grand compte du contexte personnel, interpersonnel, social dans lequel les troubles pathologiques se manifestent, s’installent, durent.

Autrement dit, le seul diagnostic médical s’avère insuffisant. Il doit être assorti d’un diagnostic de situation prenant en compte le vécu subjectif de la maladie par ceux qui en souffrent, le patient et son entourage, et les différents facteurs relationnels et psycho-sociaux qui sont impliqués.

Nous ne sommes pas en train d’affirmer qu’un médecin doit devenir psychologue ou assistant social. Nous soulignons plutôt que chaque soignant agit en professionnel quand il s’occupe de ces aspects, chacun à son niveau, et dans la spécificité qui est la sienne.

En même temps, évoquer un modèle biopsychosocial n’est pas suffisant. On peut en effet mettre en place et articuler différents dispositifs au gré des besoins et considérer alors qu’ainsi on répond à ce modèle biopsychosocial. On appelle cela le parcours de soins.

Mais ce n’est pas ce que nous avons en tête. Un parcours de soins peut n’être qu’une segmentation, une succession d’étapes, une juxtaposition de moyens, si les différents acteurs concernés ne développent pas une pensée intégrative, la possibilité d’une vision globale. Ce dont il est question dans notre approche, c’est de la capacité pour le soignant de se dégager de sa technique thérapeutique pour s’intéresser à d’autres aspects concernant la personne souffrante, la faculté de s’écarter du seul regard sur la maladie pour s’intéresser aux malades et aussi aux personnes qui l’environnent et qui, parce qu’elles sont proches, souffrent de leur côté plus ou moins. Dans la maladie chronique ou le handicap, on a l’habitude de désigner ces personnes comme des aidants. Mais elles sont le plus souvent tout autant souffrantes qu’aidantes.

Nous proposons donc d’adopter un mode de raisonnement systémique et capable de penser la complexité.







  


  CHAPITRE 1


  De la rupture existentielle à l’altération des relations familiales


  

    

      1. Qu’est-ce que le système, qu’est-ce que la complexité ?


      La notion de système nous vient de la biologie. Celle-ci postule :


      

        	

          qu’un sujet vivant est un ensemble d’éléments hétérogènes organisé en un tout ;


        


        	

          que rien dans le vivant n’existe seul, isolé, parce que rien de ce qui est vivant ne se suffit à lui-même.


        


      


      Ainsi, en physiologie, nous sommes habitués à raisonner avec les systèmes. Nous distinguons par exemple le système respiratoire, le système digestif, le système cardio-vasculaire, le système nerveux, etc. ; chaque fois nous pouvons appliquer à l’étude de ces différents systèmes les éléments de base qui viennent d’être énumérés. Mais, avec le même raisonnement, nous pouvons considérer l’ensemble de l’organisme comme système, et l’organisme dans son environnement formant alors un écosystème. De même, nous pouvons considérer des systèmes humains formés par le rassemblement d’individus. La famille constitue ainsi un système humain auquel nous allons particulièrement nous intéresser.


      La théorie générale des systèmes établie par le biologiste von Bertalanffy (1980) retient les éléments de base suivants :


      

        	

          Le système est un ensemble organisé d’éléments en interaction.


        


        	

          Le tout ainsi constitué est toujours plus que la somme des parties qui le constituent. C’est le principe de la non-sommativité. Cela signifie que les parties du tout ne se juxtaposent pas, ne s’additionnent pas les unes à côté des autres. Elles s’articulent, se combinent, interfèrent, s’intègrent, de sorte que des propriétés émergent dans le système comme résultat de ces combinaisons.


        


        	

          L’interaction signifie que les effets ont des conséquences sur les causes qui les ont produits, conformément à un principe de feed-back. Cela conduit à adopter un raisonnement qui ajoute ou substitue à la causalité linéaire une causalité circulaire. Dans ces conditions, on ne peut plus dire qu’un phénomène B résulte de A ; A et B entretiennent des rapports de récursivité qui ne permettent plus de déterminer clairement où sont les causes et les effets.


        


        	

          L’équifinalité indique que des causes différentes peuvent produire les mêmes effets. Mais à l’inverse, il arrive aussi qu’une même cause conduise à différents effets. Cela oblige à prendre en compte des facteurs de contexte dans lesquels se produisent les phénomènes.


        


        	

          Le système vivant est un système ouvert, c’est-à-dire inclus dans des systèmes plus vastes qui constituent son environnement proche et plus lointain, et avec lequel il entretient des échanges. Ainsi dit, le vivant nous impose de considérer un écosystème.


        


        	

          L’isomorphisme signifie que des lois identiques dans leur structure peuvent être décrites dans des domaines intrinsèquement différents. Autrement dit, ce qui vaut pour un système biologique peut valoir dans un autre domaine. C’est de cette manière que l’approche systémique a pu être appliquée avec une grande pertinence aux systèmes humains.


        


      


      Mais il nous faut aussi prendre en compte la complexité, terme sur lequel nous devons nous entendre.


      Nous sommes habitués à raisonner en opposant des idées, des principes, des symptômes, des causes. Cela nous conduit à nous dire : « Ou c’est ceci, ou c’est cela. » C’est notamment de cette manière que nous procédons dans une démarche diagnostique qui nous permet d’identifier une maladie.


      Mais il arrive que nous soyons confrontés à des facteurs nombreux et hétérogènes qui ne nous permettent pas d’établir clairement des raisonnements simples, susceptibles de déterminer des relations de cause à effet. Nous ne pouvons plus nous dire : « C’est ceci ou c’est cela. » Nous devons plutôt penser : « C’est ceci et c’est cela. » Par exemple, dans une maladie comme le cancer, les éléments qui déterminent la maladie et qui influencent son évolution sont nombreux, et certains mal connus. Il est possible que des facteurs soient aggravants, mais qu’en même temps d’autres apparaissent comme plus favorables.


      Ainsi, nous tenons un raisonnement selon lequel nous mettons en dialogue des aspects hétérogènes et parfois contradictoires. De la sorte, nous n’opposons pas le corps et l’esprit, mais leur compréhension ne relève pas des mêmes niveaux logiques. Il n’y a pas de causalité directe nous permettant d’aller du corps à l’esprit ou vice-versa. Le corps et l’esprit sont pourtant fortement imbriqués, tout spécialement dans les maladies dont nous traitons dans cet ouvrage. Si nous conservons l’exemple du cancer, nous savons bien que la maladie a un fort retentissement psychologique. Nous savons aussi que l’état psychologique du patient a une influence sur l’évolution de la maladie. Mais nous savons également que d’autres facteurs interviennent. Ainsi, l’état psychologique du patient est également tributaire de la qualité des relations qu’il entretient avec son entourage. Et puis peut-être les conditions matérielles de son existence vont-elles aussi jouer un rôle. Finalement, travailler avec la complexité, c’est tenir compte de la combinaison entre les différents facteurs, sans même qu’il y ait parfois un rapport hiérarchique de l’un à l’autre, mais plutôt des allers et retours entre eux.


      Nous devons par conséquent nous entraîner à des raisonnements dialogiques, c’est-à-dire à mettre en dialogue des logiques ou entités complémentaires, concurrentes, antagonistes, qui se nourrissent les unes des autres, se complètent, mais aussi s’opposent et se combattent (Morin, 1990).


      Il est important de considérer la place de l’observateur par rapport au système. Celle-ci peut être extérieure. Le système est compris comme indépendant de celui qui l’observe, lequel se situe en somme comme un expert de ce qu’il étudie. C’est le principe de la première cybernétique, celui qu’a décrit initialement N. Wiener, qui considérait la manière dont un projectile comme une fusée pouvait atteindre son objectif en autocorrigeant sa trajectoire au fur et à mesure de son déplacement. On peut considérer comme relevant de cette première cybernétique la position du médecin étudiant une maladie qu’il considère comme circonscrite au niveau du corps de l’individu qui en est atteint. La position de tout soignant est initialement celle d’un expert qui répertorie des symptômes, examine un corps malade, pratique sur ce corps des soins de différentes natures.


      Mais la position de l’observateur peut être à l’intérieur du système qu’il observe. En fait, le système ici n’est pas indépendant de l’observateur. Celui-ci crée les conditions de ce qu’il observe, et il observe ce que les représentations qu’il se fait de la réalité lui permettent d’observer. Il s’agit ici de ce qu’il est convenu d’appeler cybernétique de second ordre (von Foerster, 1991). Cela signifie que nous faisons partie de ce que nous observons.
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          FIGURE 1.


          Les deux cybernétiques. Système formé par l’observateur et ce qu’il observe.


        


      


      De ce point de vue, il n’y a de réalité que construite. Il est question d’une compréhension constructiviste du monde.


      Le médecin qui tient compte de cette dimension constructiviste examine alors les représentations qu’il se fait de la maladie, de son malade et de ses conséquences, dans un système qu’on peut qualifier de thérapeutique. Cela signifie que la configuration que prend la maladie dans la réalité singulière de l’ensemble humain où elle se manifeste est tributaire des regards, attitudes, modes de pensée, relations des différents partenaires engagés dans cette réalité patient-entourage-soignants-dispositifs de soins. Dans tout système humain, on peut ainsi évoquer une co-construction à plusieurs de la réalité vécue.


      

        La maladie, le malade et la pensée constructiviste


        

          Lorsque le soignant s’occupe d’un corps malade, il s’occupe d’une réalité objectivable. La maladie correspond à un ensemble de troubles que l’on peut décrire chez un patient et d’un patient à l’autre. Malgré tout, la réalité pathologique peut se manifester sous différentes formes.


          Les représentations que l’on se fait de la maladie sont également évolutives avec les nouvelles méthodes diagnostiques et thérapeutiques.


          La souffrance du malade, la douleur qui l’étreint, les termes qu’il emploie pour décrire ses troubles obligent le soignant à une certaine interprétation. Ce dernier peut chercher à évacuer de son observation tout ce qui reflète la subjectivité du patient, ou au contraire accorder beaucoup d’attention à cette subjectivité. Cela est susceptible de dépendre de ses propres émotions, des échos personnels que peuvent revêtir tel ou tel aspect. Ainsi est-il plutôt enclin à la compassion ? Ou se sent-il irrité par le patient ?


          Au bout du compte, la réalité sur laquelle s’exerce l’action du soignant connaît des représentations variables dans lesquelles interviennent de nombreux paramètres.


        


      


      Si nous appliquons les principales données du raisonnement éco-systémique aux maladies chroniques graves, évolutives évoquées plus haut, nous allons devoir approfondir les systèmes humains dans lesquels elles se manifestent.


      

        	

          Ainsi, bien sûr, nous devrons examiner les conséquences des lésions, processus biologiques et physiopathologiques qui caractérisent telle ou telle affection.


        


        	

          Puis sera abordée l’unité corps-esprit, qui nous permet de mieux comprendre comment le malade vit sa maladie, et avec sa maladie.


        


        	

          Les éléments environnementaux de proximité doivent ensuite nous permettre de considérer le corps-esprit en contexte, d’examiner les souffrances vécues à plusieurs, les défaillances et les ressources dont les proches peuvent de leur côté faire preuve face à la maladie.


        


        	

          Il est parfois nécessaire de prendre en compte un contexte plus élargi, comme l’entourage professionnel du malade.


        


        	

          Le système de soins, l’activité soignante jouent évidemment une part cruciale.


        


        	

          Les données socio-culturelles, et notamment les dispositifs de soins mis en place par le corps social, peuvent être également examinés.


        


      


      Sans prétendre à l’exhaustivité, nous allons considérer la maladie du point de vue des effets dans le système humain où elle se manifeste. Cela va donner lieu à quelques variations sur les thèmes suivants (Vannotti & Celis-Gennart, 1997) :


      

        	

          La maladie comme rupture.


        


        	

          De la fonctionnalité familiale à la maladie comme fonction.


        


        	

          La maladie et la question du sens.


        


        	

          La maladie et le cycle vital.


        


        	

          La rencontre avec le système de soins.


        


      


    


    

    

      2. La maladie comme rupture


      

        2.1. Lorsque la maladie survient, elle constitue un brusque arrêt de l’état de bonne santé


        Cet arrêt a des conséquences sur la trajectoire existentielle de la personne. C’est parfois par elle-même que la maladie occasionne cette rupture lorsqu’elle se manifeste bruyamment. C’est de toute façon l’annonce diagnostique qui en est responsable. La maladie elle-même a pu s’installer progressivement, insidieusement, à bas bruit. Elle peut être révélée à l’occasion d’un examen systématique. En tout cas, désormais, il est question d’un avant et d’un après selon lequel la manière de vivre ne pourra plus être ce qu’elle était, à plus forte raison lorsque le pronostic vital est engagé.


        Cela ne signifie pas toujours que la maladie constitue un traumatisme au sens vrai du terme. Mais elle signifie un événement catastrophique au sens où la vie ne sera désormais plus ce qu’elle aurait été sans la survenue de l’affection. Et ceci est vrai pour le patient comme pour son entourage.


        La vie émotionnelle et affective est plus ou moins profondément perturbée, pour le malade bien sûr, mais aussi pour ceux qui l’entourent. Les émotions négatives diffusent parmi les proches, concernés par les souffrances et le stress de celui ou de celle à qui ils sont liés affectivement. Il se produit ainsi des effets de contagion émotionnelle susceptibles de limiter les capacités de soutien des uns et des autres.


        En même temps, ce qui est éprouvé peut être très différent pour chacun : la colère, la révolte pour l’un, le désespoir pour un autre, la culpabilité pour un troisième, l’incompréhension, la panique, le déni pour d’autres encore.


        En tout cas, l’intensité, la complexité et le caractère contradictoire de ces émotions rendent souvent leur partage difficile.


        Celui qui est atteint par la maladie peut vivre une grande détresse à l’annonce d’un diagnostic fatal, à la perspective d’interventions chirurgicales mutilantes, d’actions thérapeutiques agressives et toxiques. De plus, il n’est pas sûr qu’il puisse être réconforté par ceux qui l’entourent.


        Il a besoin de pouvoir compter sur un entourage qui manifeste un « souci empathique », c’est-à-dire une compréhension de sa souffrance et l’envie de lui venir en aide. On sait alors faire preuve de solidarité dans la famille. On peut s’appuyer sur une « base familiale de sécurité » suffisamment efficiente grâce à la qualité des attachements construits entre les uns et les autres.


        Indiquons ici que l’attachement est ce qui permet de satisfaire les besoins de protection. Être attaché à une personne signifie qu’on sait pouvoir compter sur cette personne lorsqu’on se sent en détresse, et il en est ainsi parce que cette personne sait montrer des capacités d’attention, de soutien et de réconfort quand on en a besoin. Cela n’est possible que si la personne sur laquelle on compte n’est pas elle-même trop en détresse.


        Il est possible que lorsque quelqu’un dans une famille est atteint par une grave maladie, ses proches soient gagnés par la contagion émotionnelle. Ils vont être alors saisis par « une détresse empathique ».


        

          Qu’est-ce que l’attachement ?


          

            L’attachement est, dans le règne animal, un besoin vital de protection nécessaire au développement des petits. On en trouve les manifestations chez les oiseaux et les mammifères, tout particulièrement les primates, c’est-à-dire chaque fois que les petits ne sont pas en capacité de se protéger par eux-mêmes. Il leur faut alors pouvoir compter sur une ou des figures de soins qui constituent une « base de sécurité ». Ainsi se développe un « système motivationnel » selon lequel le petit manifeste des signes de détresse destinés à appeler ou maintenir la proximité de la figure de soins, figure d’attachement qui, de son côté, active des comportements et attitudes voués à apaiser le jeune en détresse.


            Bowlby (1978-1992), à l’origine de la théorie de l’attachement, s’est appuyé sur l’éthologie et sur la théorie de l’évolution de Darwin pour faire de l’attachement une des composantes essentielles du développement de l’être humain. C’est grâce à un environnement externe suffisamment sécurisant que l’enfant acquiert une sécurité interne, une confiance en soi appuyée sur la confiance en l’autre, sur lequel il peut compter en cas de besoin.


            Mais le recours à l’autre dans la détresse se poursuit tout au long de la vie. Le stress, le traumatisme activent les besoins d’attachement, c’est-à-dire conduisent à des stratégies relationnelles visant le recours à l’aide d’autrui (plus ou moins, comme nous le verrons plus loin), lorsque les ressources personnelles de sécurisation sont débordées.


            Nous cherchons toujours, plus ou moins, l’aide de quelqu’un en cas de besoin. Et si nous ne pouvons avoir recours à personne, nous sommes alors susceptibles d’être tout particulièrement malheureux.


          


        


        

          À propos de l’empathie


          

            Le terme « empathie » est victime de sa large diffusion médiatique. Dans le langage courant, on tend à l’assimiler à la sympathie qu’on peut éprouver pour quelqu’un en difficulté, à la compassion que peut déclencher chez chacun le malheur d’autrui.


            Plus précisément, l’empathie désigne la capacité que nous pouvons avoir à comprendre ce qu’autrui ressent ou pense, bien que de notre côté nous éprouvions, ressentions et pensions différemment. Autrement dit, l’empathie suppose une suffisante séparation, une suffisante différenciation entre soi et l’autre. C’est cette différenciation qui nous permet notamment d’être attentifs à la souffrance d’autrui et de développer des capacités à lui venir en aide.


            Ce que nous désignons par « souci empathique » est précisément cette capacité à aider, apaiser, réconforter autrui, à contenir sa souffrance. Nous parvenons à le faire lorsque nous-mêmes nous n’éprouvons pas trop de souffrance, ou qu’en tout cas nous pouvons distinguer notre souffrance propre de celle d’autrui.


            Ce que nous désignons par « détresse empathique » correspond à une faillite de nos capacités empathiques. Nous éprouvons alors une souffrance personnelle telle que nous ne parvenons plus à la séparer de celle d’autrui. Nous ne parvenons pas à être attentifs à la souffrance d’autrui, tellement nous sommes préoccupés par notre propre souffrance. Nous confondons notre malheur avec celui d’autrui. Dans ces conditions, nous devenons incapables d’aider et de contenir les émotions négatives qui envahissent un de nos proches tellement nous sommes nous-mêmes envahis par les mêmes émotions.


          


        


        Cela signifie que leur propre souffrance ne rend pas les proches suffisamment attentifs à la souffrance d’autrui. Il arrive qu’on puisse alors évoquer un véritable traumatisme, dont il nous faut comprendre les aspects familiaux, interactionnels associés aux manifestations individuelles. Les attachements sont responsables de la qualité de l’espace intime dans la famille. Ce que nous appelons l’espace intime est ce qui est commun aux partenaires sans qu’il soit besoin de différencier clairement ce qui relève de l’un ou de l’autre. Par exemple, dans un couple, se met en place progressivement un ensemble de gestes, d’attitudes, de manières d’être et de faire qui rend chacun lisible et prédictible automatiquement. Il est question d’une « connaissance relationnelle implicite » (Stern, 2004) d’une construction du monde qui appartient à l’un et l’autre. Cette manière de voir rejoint en partie ce que Ph. Caillé a nommé « l’absolu du couple » (Caillé, 1991), c’est-à-dire un ensemble de représentations par lequel le couple s’identifie à ses propres yeux comme unique par rapport à d’autres couples.


        La maladie vient altérer cet implicite. Elle vient déchirer l’espace intime. Elle active les besoins d’attachement. Mais il n’est pas sûr qu’il soit possible de recourir à une base de sécurité efficiente dans les conditions que nous venons d’évoquer.


      


      

        2.2. La maladie peut générer plusieurs ruptures


        C’est le cas lorsqu’une maladie connaît notamment des aggravations brutales. À chaque phase de la maladie, nous devons considérer une intégration complexe entre les altérations fonctionnelles occasionnées par l’affection pathologique, les réactions du patient, ses capacités cognitives, émotionnelles et comportementales à supporter la souffrance, à s’adapter aux atteintes corporelles, aux altérations de la vie sociale. C’est pourquoi les occasions de rupture sont nombreuses.


        

          	

            Il y a d’abord cette rupture qui accompagne l’annonce diagnostique d’une maladie grave.


          


          	

            Il peut y avoir aussi une rupture liée au traitement lorsque celui-ci expose à des expériences dommageables, à l’inconfort et aux effets secondaires, à la fréquentation répétée de l’univers toxique que représente parfois l’hôpital, aux possibles altérations de l’image de soi occasionnées par certaines opérations. Il s’ajoute souvent une anxiété anticipatoire. Celle-ci, par sa présence, aggrave en retour les conséquences négatives des actions thérapeutiques. Les effets néfastes s’installent alors dans une circularité qui peut conduire à la dépression, au désespoir, à des troubles psychiatriques.


          


          	

            On peut encore avoir des effets de rupture lorsqu’après une rémission plus ou moins prolongée survient une récidive, comme on le constate notamment dans une maladie cancéreuse. La rémission avait pu donner au patient le sentiment qu’il en avait réchappé, qu’il revivait, qu’il était comme ressuscité. On a pu décrire cet état sous le nom de « syndrome de Lazare » (Tross & Holland, 1989). On s’était préparé à la mort et on en était sorti. Il peut même se produire dans ces cas un véritable déni de la maladie, même si, pour d’autres, la mémoire des expériences douloureuses du passé reste vive, et que certains ont adopté une vision pessimiste de l’avenir marquée par la crainte de la récidive.


          


        


        

          Le syndrome de Lazare


          

            On sait que Lazare, dans les Évangiles, est ressuscité d’entre les morts. Il était donné pour mort et il a repris la vie quand Jésus lui a dit : « Lève-toi et marche. »


            Dans notre monde contemporain, deux auteurs ont décrit ce syndrome à partir de situations très différentes, mais qui ne sont pas sans présenter malgré tout certaines analogies. Pour Tross, il s’agit de décrire ce que peuvent vivre certains patients et leur entourage après avoir été confrontés à la perspective de la mort, liée à une maladie d’une extrême gravité. Le fait d’en avoir réchappé est comme une libération entachée malgré tout d’une incertitude pour l’avenir, d’un risque possible de rechute et d’une aggravation inéluctable.


            Pour Clervoy, il s’agit de décrire le dérèglement relationnel prolongé entre une personne revenue de l’enfer de la guerre et son environnement familial, social, professionnel. La définition que donne Clervoy – « situations de changement radical d’existence que connaissent ceux qui ont traversé un événement traumatique » (Clervoy, 2007) – nous paraît applicable dans le champ de la maladie grave.


            En effet, dans ce cas, le patient peut devenir méconnaissable à ses proches. Il a subi parfois de telles altérations corporelles, un tel changement psychique, qu’il est aux yeux de son entourage devenu comme un autre.


          


        


        En tout cas, lorsque la récidive survient, elle peut redéclencher la même souffrance et les mêmes tourments que lors de la phase initiale. Certains vont refuser les traitements orthodoxes, avoir recours à des traitements alternatifs (médecins, guérisseurs, médecine naturelle, etc.).


        La perte croissante d’autonomie, les hospitalisations qui se succèdent et se prolongent peuvent être à l’origine de graves détresses qui appellent le soutien psychologique.


        On peut enfin évoquer, sous l’angle de la rupture, la perspective de la mort. Cette rupture-là est définitive. C’est la perte ultime au bout de toutes les autres pertes. Elle oblige, pour la franchir sans trop de dommage, notamment au niveau de l’entourage, à un « travail de trépas » (De M’Uzan, 1976).


        Cette préparation à mourir est difficile pour tous, le patient et son entourage, mais aussi les soignants confrontés à des sentiments d’échec et d’impuissance.


      


      

        2.3. L’orientation vers un processus de résilience


        Le processus de résilience suppose que puissent s’exercer des aides, le réconfort, l’attention, le « prendre soin » de la part des proches, notamment de la famille. Il faut alors que puissent se mettre en place des solidarités, et parfois des suppléances, des modifications dans les places et les rôles de chacun. Mais cet entourage proche, précisément parce qu’il est proche, est de son côté plus ou moins gagné par l’angoisse, le stress. Il faut faire face, pour les uns et les autres, à l’inquiétante réalité de la maladie.


        La déchirure de l’espace intime que nous avons évoqué risque d’avoir des répercussions, non seulement chez le malade, susceptible de se retrouver seul et isolé, mais aussi chez d’autres membres de la famille.


        

          Monsieur et Madame A. ont récemment adopté un enfant âgé de 6 ans, d’origine colombienne, lorsqu’on diagnostique chez Madame une sclérose en plaques. Celle-ci prend rapidement une tournure sévère, et à la suite d’une « poussée » s’installe une paraplégie. Madame ne peut désormais se déplacer qu’en fauteuil roulant. Elle se montre combative, fait face courageusement à son handicap. Monsieur exerce le métier de comédien. Il est obligé de restreindre son activité, notamment en évitant les déplacements. Il se montre attentif à sa femme et entraîne l’enfant dans une attitude de protection à son égard. On peut évoquer ici une parentification de l’enfant. Il se montre très bienveillant envers sa mère, fait attention à ne pas trop la fatiguer, prend soin d’elle. Il est encouragé et valorisé dans ce rôle par son père. Sa mère lui montre sa reconnaissance et les deux parents sont soucieux de ne pas négliger les tâches éducatives auprès de l’enfant.


          Malgré tout, la situation est préoccupante. La famille ne peut pas compter sur des ressources extérieures en raison de son isolement. L’enfant présente des difficultés scolaires. Il a expliqué à son enseignant qu’il pensait souvent à sa mère seule à la maison. On peut se demander comment va se poursuivre son développement. Son enfance est en somme confisquée, dans le même temps où, comme enfant abandonné, il est en droit d’attendre une affection réparatrice des malheurs qu’il a lui-même subis. Les parents se manifestent de la tendresse entre eux, tandis que, vis-à-vis de l’enfant, il est plutôt question d’exigences éducatives.


        


        

          L’attachement et la résilience


          

            

              	

                1.Il existe des corrélations importantes entre la qualité de l’attachement et les capacités de résilience.


              


            


            En effet, lorsqu’une personne dispose d’une bonne sécurité interne et que, de surcroît, elle sait pouvoir compter sur une ou des aides extérieures en cas de besoin :



              	

            

              	

                elle fait preuve de meilleures capacités adaptatives ;


              


              	

                elle est moins mise en difficulté par la confrontation à l’inconnu ;


              


              	

                elle parvient à mieux réguler les émotions négatives qui se développent dans le stress ;


              


              	

                elle dispose de bonnes capacités de mentalisation, c’est-à-dire de mise en pensée des éprouvés et des expériences vécues ;


              


              	

                elle conserve jusqu’à un certain point des capacités d’attention aux autres liées à l’empathie.


              


            


            




            

              	

                2.On distingue plusieurs types d’attachement :


                

                  	

                    les attachements « sécures » sont associés aux qualités énumérées plus haut ;


                  


                  	

                    les attachements « insécures » ne permettent pas toujours le plein développement des qualités que nous avons retenues.


                  


                


              


            


            Dans les attachements qualifiés d’évitants, de désengagés, il est difficile de compter sur les autres. On cherche alors à se protéger en réprimant ses émotions, on est en difficulté pour développer les capacités de réflexion nécessaires, dans la confrontation à certaines épreuves.


            Dans les attachements qualifiés de préoccupés, on est vite débordé par les émotions, on a vite recours à l’aide d’autrui, mais dont on constate aussi les insuffisances à procurer de l’apaisement. Ainsi souvent aux prises avec les émotions débordantes, il est également difficile de recourir à une suffisante mentalisation de l’expérience.


            Toutefois, ces attachements insécures permettent la mise en œuvre de ressources particulières, confirmant leur caractère adaptatif dans certaines circonstances. Les évitants recourent plus volontiers à des mécanismes défensifs comme le déni, qui leur permet de développer des attitudes pragmatiques. Les préoccupés développent des qualités de cohésion et de renforcement de la proximité entre proches.


          


        


        Dans ces conditions, la résilience suppose que, dans une famille, on puisse maintenir une fonctionnalité efficiente et qu’on soit en capacité de soutenir un travail de mentalisation, c’est-à-dire de compréhension, de représentation, de mise en sens, à la fois au plan personnel et interpersonnel. L’activité soignante, en même temps qu’elle se préoccupe de la technicité nécessaire au traitement de la maladie, est alors à notre sens confrontée à 3 enjeux :


        

          	

            D’abord comprendre, au-delà des symptômes physiques, la souffrance traumatique du patient et ses caractéristiques.


          


          	

            Ensuite, s’investir dans une intersubjectivité selon laquelle le soignant n’est pas un observateur neutre de la réalité de l’autre, mais un acteur engagé avec l’autre dans la réalité qu’ils construisent et vivent ensemble. C’est dans cette intersubjectivité que la résilience pourra puiser ses ressources.


          


          	

            Enfin, la prise en compte interactionnelle des effets de la maladie doit permettre de penser un effet d’emboîtement systémique dans lequel le soignant occupe une place cruciale.


          


        


        En effet, les soins sont d’autant plus efficaces que l’environnement est capable de jouer un rôle de soutien et de relais ; cela suppose que sa propre souffrance soit prise en compte. Mais par ailleurs le professionnel du soin est confronté à ses propres difficultés. Il doit pouvoir, de son côté, compter sur des collaborations, un travail d’équipe capable de soutenir sa propre activité, capable aussi d’articuler et d’intégrer les différents niveaux d’intervention concernés.


      


    


    

    

      3. La maladie et son retentissement fonctionnel dans la famille


      La fonctionnalité familiale concerne tout ce qui a trait à la gestion de la vie quotidienne : l’organisation de la vie matérielle, les différentes tâches que requiert la vie d’un foyer, les rôles éducatifs auprès des enfants s’ils sont jeunes. L’hygiène de vie, les habitudes, les rythmes, les rituels constituent d’importants facteurs de protection. Les compétences spécifiques dévolues à tel ou tel sont aussi à repérer.


      Cette fonctionnalité est évidemment troublée lorsque, par sa persistance et sa gravité, la maladie constitue un « tiers pesant » (Goldbeter-Merinfeld, 1997), un intrus, dont on ne peut se débarrasser et avec lequel il faut désormais compter. Par conséquent, des stratégies doivent pouvoir être développées au plan individuel comme au plan collectif :


      

        	

          pour faire face à tous les problèmes concrets qu’engendre la maladie ;


        


        	

          pour se confronter aux contraintes des traitements et entretenir des relations utiles avec les soignants ;


        


        	

          pour continuer à gérer une vie quotidienne désormais modifiée par la maladie.


        


      


      Il est de toute façon très difficile de maintenir un bon niveau d’adaptation en vue d’atteindre un but thérapeutique optimal. C’est pourquoi des aides extérieures sont souvent nécessaires.


      La fonction est liée à la place et au rôle spécifique que peut jouer la maladie comme nouveau partenaire intervenant dans la régulation des interactions entre les différents membres de la famille. C’est bien d’ailleurs dans ce sens que la maladie est un « tiers pesant ».


      Des malentendus sont fréquents autour de l’idée de « fonction ». On évoque parfois ici, avec des commentaires péjoratifs, la notion de « bénéfice secondaire », avec le sous-entendu que le patient n’est pas sincère dans ses plaintes, qu’on ne doit pas le croire, ou pas complètement.


      Nous pensons qu’il ne peut pas y avoir de relation soignante sans un « postulat de sincérité » (Vanotti, 2006), c’est-à-dire sans une relation de confiance qui engage les partenaires de la relation soignante. Le terme de bénéfice secondaire laisse croire à l’existence d’un gain à être et à se dire malade. Cela apparaît inapproprié, met en discussion la subjectivité du patient, et place le focus sur lui seul.


      La fonction indique une dimension interactionnelle selon laquelle la maladie revêt une « utilité » pour les différents partenaires engagés avec elle dans leurs échanges.


      Fonctionnalité et fonction peuvent être examinées (1) au niveau d’un couple dont l’un des partenaires est malade, et (2) au niveau d’un ensemble familial.


      

        3.1. L’individu et le couple


        Celui qui est malade peut se montrer inhibé, passif et subir les conséquences négatives de sa maladie. Il peut se montrer actif, combatif, soucieux des autres et des échanges avec eux, faire preuve d’espoir. Il peut être réaliste ou dans l’illusion, se protéger par le déni ou être envahi par la dépression. Toutes ces attitudes ont, bien sûr, des conséquences sur la vie avec le conjoint, d’autant plus qu’en règle générale, les besoins d’attachement sont activés.


        En fait, la place que vient prendre la maladie entre les deux partenaires d’un couple est très variable. Elle dépend de la structure antérieure du couple, et des modalités de réaction et d’adaptation.


        La structure du couple peut ne pas être modifiée. Cela ne signifie pas que la maladie soit sans conséquence. Elle peut venir révéler ou aggraver des difficultés antérieures dans la fonctionnalité du couple. La souffrance peut être grande chez l’un et l’autre. Mais la maladie ne constitue pas en elle-même un problème relationnel. On sait à ce niveau en circonscrire les effets. On peut entre partenaires en parler sans trop de difficulté. On parvient à maintenir une suffisante fonctionnalité. L’intime du couple n’est finalement pas trop profondément troublé, de sorte qu’on peut retenir ici cette arithmétique particulière indiquée par Ph. Caillé (1991) selon laquelle 1 + 1 = 3, dès lors que deux partenaires unis l’un à l’autre sont en relation entre eux, en même temps qu’avec l’idée qu’ils se font du couple qu’ils forment.


        Mais la maladie peut conduire à un rapprochement fusionnel des deux partenaires, au point que c’est désormais la maladie qui les unit. C’est elle qui alors justifie l’existence du couple. Dans ces conditions, l’espace intime du couple est comme vidé de sa substance. Il est comme collabé, dans la fusion. L’arithmétique est ici 1 + 1 = 1. Le couple ne se définit plus, à ses propres yeux, que par la maladie qui le constitue.


        

          L’arithmétique du couple


          

            Cette expression est empruntée à Ph. Caillé (1991).


            

              	

                Le couple correspond habituellement à une arithmétique particulière selon laquelle 1 + 1 = 3. Cette arithmétique veut vérifier que l’union de deux partenaires crée un troisième terme, que Ph. Caillé qualifie d’« absolu » du couple et qui, en somme, désigne les représentations que se font les partenaires du couple qu’ils forment. Le troisième terme n’est pas apparent. Il repose sur le « mythe fondateur » du couple, c’est-à-dire les idées, croyances, valeurs partagées à l’origine de sa formation. Il est alimenté par les expériences et événements vécus par l’un, l’autre et les deux, et historisés. Il est à l’origine d’un ensemble de comportements ritualisés selon lesquels chacun apparaît à l’autre comme suffisamment « lisible » et « prédictible ». C’est tout cet ensemble que nous qualifions d’« espace intime », un espace dans lequel les deux partenaires sont rassemblés quoique différents.


              


              	

                L’arithmétique habituelle est susceptible de se troubler avec la maladie :


                

                  	

                    Elle peut devenir 1 + 1 = 1, lorsque « l’absolu » du couple se vide de sa substance. L’un et l’autre ne sont plus rassemblés que par la maladie, dans un rapprochement fusionnel où il n’est plus possible d’aller et venir entre ce qui rassemble et ce qui différencie.


                  


                  	

                    Elle peut devenir 1 + 1 = 4, lorsque l’un des partenaires prend une distance avec l’autre et qu’il se soucie plus de soigner la maladie que de se préoccuper du malade. C’est comme si alors un partenaire s’invitait pour introduire un écart dans le couple.


                  


                


              


            


          


        


        Remarquons ici que l’intersubjectivité entre les partenaires n’est pas à comprendre du seul point de vue du langage verbal, des représentations et du registre symbolique. L’intersubjectivité suppose une intercorporéité, d’autant plus prégnante ici qu’il est précisément question d’une atteinte du corps de l’un. C’est dans le registre non verbal, implicite, émotionnel que se manifestent les soins et le prendre soin dans les signes de réconfort, de tendresse, d’attention portée, de manifestations d’attachement. Ainsi, il arrive que le partenaire sain se dévoue pour le malade, corps et âme. Il est souvent qualifié d’aidant, ce qui de notre point de vue est une appellation souvent incomplète ou mal justifiée. Il s’agit plutôt d’un accompagnant en souffrance. Il ne souffre pas de la maladie dont le conjoint est atteint. Mais il souffre des conséquences de cette maladie sur sa vie personnelle, interpersonnelle et parfois au niveau de son propre corps. En effet, il n’est pas rare, et spécialement lorsqu’il existe certains facteurs de risque liés à l’âge, que cet accompagnant finisse à son tour par tomber malade.


        Cette arithmétique fusionnelle se met d’autant plus en place que, dans la vie du couple, les symptômes et la maladie de l’un permettent d’obtenir l’attention, l’aide et le soutien qui ont toujours été souhaités sans pouvoir être formulés clairement, tandis que l’autre satisfait, par les soins qu’il apporte, un besoin de réparation et de maternage présent depuis longtemps. Il peut même arriver que la maladie soit au fondement de la vie du couple. Le couple s’est constitué par la maladie. L’un des partenaires était malade et handicapé quand il a rencontré l’autre. L’un avait besoin d’aide, l’autre avait besoin d’aider le couple désormais défini par la maladie à affronter.


        Quoi qu’il en soit, le couple ainsi structuré est en danger de fermeture sur lui-même. Il risque de ne plus porter beaucoup intérêt à l’environnement, aux autres, même aux proches. Il risque aussi d’être en difficulté pour accepter les interventions extérieures.


        Un cas particulier est parfois constitué par les maladies sexuellement transmissibles, avec le cortège de honte et de culpabilité qui peut y être associé. Dans ce cas, le silence, le non-dit sont des manières de se protéger. La maladie devient un tiers mortifère quand l’un est séropositif et que l’autre (par amour ?) ne prend aucune précaution, tandis que ni l’un ni l’autre n’abordent le problème avec leurs proches.


        Mais la maladie peut avoir un effet inverse, d’autant plus quand elle s’introduit dans un couple où on était déjà peu apte au partage, peu à même de communiquer, peu enclin à faire part de ses émotions. La maladie peut alors être l’occasion, pour celui ou celle qui est atteint, d’entretenir une relation intense avec les troubles qui l’affectent, au point de prendre un peu plus ses distances avec son conjoint ; à moins que ce ne soit celui-ci qui, sous le poids de la souffrance et du stress, se détache de son côté de son partenaire ; ou encore que la prise de distance par maladie interposée s’exerce de part et d’autre. L’espace intime s’est en somme, comme dans le cas précédent, vidé de sa substance, mais d’une autre manière, c’est-à-dire empli d’une maladie omniprésente, mais dont il s’agit de ne rien dire. L’arithmétique du couple est devenue alors 1 + 1 = 4. D’un côté, on est capable de prodiguer des soins au partenaire, mais dans un registre opératoire ; on se préoccupe de la maladie, plus que du malade ; on prend des rendez-vous, on fait tout le nécessaire pour que des soins soient assurés par les tiers compétents que les troubles requièrent. Mais d’un autre côté, on n’a pas la possibilité d’exprimer le soutien affectif et le réconfort dont le patient aurait besoin.


        En fait, le maintien du silence autour de la maladie peut revêtir plusieurs significations : il peut cacher le désir réprimé par le patient de partager sa souffrance et ses inquiétudes ; il peut permettre de conserver la présence d’un partenaire dont il craint l’éloignement, sans l’importuner par ses symptômes à l’abri desquels il maintient la souffrance. Il arrive aussi que la maladie soit « utilisée » pour régler des comptes, et qu’à l’inverse de la situation précédente, les symptômes permettent une revendication agressive, que des enjeux de pouvoir se manifestent à travers eux. Ainsi, le malade peut tyranniser l’autre par le biais des soins que requiert la maladie à moins qu’au contraire le partenaire sain ait l’occasion par son activité soignante de se placer en position dominante vis-à-vis d’un conjoint affaibli.


        Nous pouvons à nouveau évoquer le cas particulier du SIDA lorsqu’au lieu de la honte et de la culpabilité, c’est la haine qui anime les échanges. Il s’agit alors d’un mécanisme de défense par lequel le porteur du virus se protège d’un envahissement dépressif. Il utilise notamment la projection sur autrui, rendu responsable de son désespoir. Mais, au lieu de s’en prendre à la terre entière, il peut s’engager dans une violence destructrice à l’égard de son partenaire, par exemple en exigeant de lui des rapports non protégés, cherchant à le contaminer.


        Ce mode de fonctionnement dans lequel la maladie occupe toute entière l’espace intime du couple est particulièrement à l’œuvre également lorsqu’un enfant est gravement malade ou fortement handicapé. Dans ces conditions le potentiel émotionnel de l’un ou des deux partenaires du couple est investi en direction de cet enfant ou de cette maladie, au point que la conjugalité se trouve réduite à néant.


      


      

        3.2. Le couple et la famille


        Il nous faut maintenir élargi le cercle interactionnel. Les différentes configurations structurelles et dynamiques de la vie du couple ont évidemment une grande influence sur l’ensemble de la vie familiale. De ce point de vue, chacun développe ses propres capacités adaptatives, lesquelles dépendent de la place qu’il occupe, ainsi que de son degré d’implication. Mais en même temps, une dynamique globale est à considérer concernant les possibilités de l’ensemble familial à développer une plus ou moins grande fonctionnalité.


        Lorsque la maladie n’envahit pas trop la vie relationnelle du couple (1 + 1 = 3), elle est davantage compatible avec la mise en place de stratégies souples, adaptatives et fluctuantes. Selon les phases de la maladie, il est possible d’osciller entre des périodes de surimplication et de resserrement des liens, et des périodes de relatifs dégagements. En tout cas, le couple sait faire preuve de solidarité, mettre en place les suppléances et complémentarités rendues parfois nécessaires. Il parvient à maintenir une fonctionnalité efficiente grâce à des capacités de changement, d’innovation, de créativité pour résoudre les problèmes qui se posent dans la vie quotidienne. La fonctionnalité n’est plus ce qu’elle était avant la maladie. Mais on parvient à se réorganiser. De telles capacités rendent davantage possible l’occurrence d’une résilience. Celle-ci réclame toutefois le développement de capacités narratives et de mentalisation qui vont être abordées dans le chapitre suivant.


        Les stratégies adaptatives peuvent apparaître plus problématiques. C’est le cas lorsqu’elles sont davantage orientées par la résistance et qu’elles visent le maintien de la fonctionnalité existante plutôt que le changement et la réorganisation. Cela dépend à la fois de la dynamique familiale et du retentissement de la maladie, proportionnel à sa nature et à l’intensité des troubles qu’elle produit. Jusqu’à un certain point, le maintien de la stabilité familiale antérieure joue un rôle protecteur. Il est rassurant et souhaitable que les habitudes se maintiennent, que les rythmes quotidiens soient conservés. C’est particulièrement intéressant lorsque de jeunes enfants sont présents à la maison.


        Cette stabilité peut cependant être engagée, non pas malgré la maladie, mais grâce à elle. Les symptômes peuvent constituer un facteur de cohésion permettant d’éviter la dislocation de la famille ou du couple, jusqu’alors touché(e) par une certaine dysfonctionnalité. La maladie rassemble les membres autour de la souffrance de l’un d’entre eux et des soins qu’on lui apporte. L’unité familiale est ainsi maintenue, coûte que coûte. En même temps, celui qui est malade évite le conflit caché derrière les symptômes ; il peut même obtenir l’attention et l’affection qui lui étaient refusées auparavant.


        De plus, l’ensemble familial évite, grâce à la maladie, la projection dans le futur. Le temps se fige alors dans un présent toujours prolongé. La famille est rassemblée par l’inquiétude et la souffrance, mais en évitant de faire part des émotions ressenties, d’évoquer des conflits laissés en suspens, de dire les tensions et les désaccords qui se vivaient auparavant.


        Au fond, on peut évoquer un processus de diversion, un déplacement (Real del Sarte, 1997), qui permet, par la maladie interposée, de sauvegarder la vie familiale. C’est un processus efficace mais coûteux, d’autant plus qu’il finit par nécessiter une rigidification de plus en plus forte des rôles pour maintenir une homéostasie, malgré l’évolution de la maladie et la pression de plus en plus intense qu’elle exerce. Dans ce genre de famille et de fonctionnement, on est destiné à rester ensemble longtemps. Mais la base familiale de sécurité finit par être défaillante, sans que s’offrent des possibilités de changement imposées à un moment donné par l’évolution des troubles. Le déséquilibre fonctionnel lié au débordement des mécanismes protecteurs peut avoir de lourdes conséquences pour les uns et les autres.
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