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Introduction
Apprendre pour grandir avec sa maladie
« Je m’efforce d’être heureux parce que c’est bon pour la santé. »
Voltaire


Pas simple du tout d’être malade… surtout quand la personne – André, Alain, Faten ou Bernadette par exemple – apprend qu’elle est atteinte d’une grave maladie et ceci d’autant plus si elle est dite « chronique1 ». Ce qui veut dire qu’elle risque de durer. Elle peut ne pas nous quitter de si tôt, voire jamais… « Je vais devoir faire avec… » Pas question de s’effondrer cependant ou de désespérer… « Qu’est-ce qui m’arrive ? », « Et pourquoi à moi ? », « Qu’est-ce que j’ai fait ? ». Certes, ce n’est jamais facile à accepter, mais à quoi bon se lamenter. C’est la faute à pas de chance… Peut-être avons-nous une part de responsabilité ? Trop tard pour avoir mauvaise conscience : désormais, il nous faut faire face.
Car rien n’est perdu. Julien vit depuis vingt ans avec une maladie qui s’appelle la « polyarthrite chronique évolutive ». Ses médecins étaient pourtant très pessimistes à l’origine. Pourtant, Julien vit chaque jour comme tout le monde : il travaille, il a une vie familiale épanouie, il a repris le vélo, sa passion…
Nous pouvons même vivre mieux ou « au mieux ». Nombre de personnes atteintes de pathologies graves le démontrent au quotidien. Geneviève est atteinte d’un diabète depuis une dizaine d’années, comme ses parents avant elle. Elle fait depuis très attention à son alimentation. Elle a pris des activités dans un club de randonnée, chose qu’elle ne faisait pas au préalable. Sa vie a totalement changé, elle se sent revivre.
Il nous faut accepter quelques exigences. En fait il en est deux incontournables : apprendre et travailler sur soi… « Si je n’avais pas mon style d’alimentation, si je n’avais pas introduit ces activités, je serais au cimetière depuis longtemps ! En tout cas je n’aurais pas toute cette vitalité… »
Apprendre sur sa maladie
À quoi cela sert-il de connaître sa maladie ? Ne peut-on pas faire entièrement confiance à son médecin, à ses médicaments ? C’est lui le spécialiste, c’est lui qui sait. Pas si simple… Tout ne dépend pas uniquement de lui. Lorsqu’on est porteur de ce que la médecine nomme « un diabète » par exemple, on doit savoir comme Geneviève ce qu’on mange et comprendre pourquoi le sucre dans le sang « monte ou descend ». La personne avec cette pathologie est toujours entre « deux feux » : soit « trop de sucre », soit « trop peu ». Elle doit comprendre ce qui l’a favorisé et ce qu’elle peut faire pour le limiter ou le contenir pour éviter toute complication ultérieure. Et pour cela savoir en quoi le sucre est pernicieux, sur quel organe, sans toutefois s’en passer. Le sucre est nécessaire pour la vie de l’organisme.
En permanence, la société nous inonde d’informations, par les médias, et désormais par Internet. Or qui connaît grand-chose sur sa santé, les moyens de la préserver ou de la retrouver ? « Même les soignants ne savent pas tout ! » À l’école, « nous n’avons rien appris ». En tout cas, pratiquement rien sur son bien-être. Mieux connaître sa maladie et surtout repérer le potentiel de santé qui nous reste, pour le préserver le plus longtemps possible, devient pourtant d’une extrême importance. Malheureusement on s’en rend compte seulement quand la maladie est là.
Alors que faut-il faire pour se soigner ? Et qu’en est-il du traitement par les médicaments ? Quelles en sont les conséquences secondaires ? Peut-on les éviter ? Que de choses à savoir… De plus, il paraît que notre comportement a sa place dans la maladie, et dans les soins ! Que nous faudrait-il changer ? On a constaté que, quand une personne comprend sa maladie et son traitement, le traitement médical est mieux suivi et les complications diminuent. Pour le diabète, on a ainsi pu réduire de 80 % les amputations et de 90 % les risques de cécité. De même, les crises d’asthme ou les récidives dans les maladies cardiovasculaires ont été réduites de 80 %. La plupart des facteurs de risque de maladie cardiovasculaire sont évitables car liés au mode de vie. Et ce n’est sans doute pas le plus important… En sachant mieux et surtout en sachant mieux faire, la personne peut retrouver toute son autonomie… et même une meilleure qualité de vie.

Grandir avec sa maladie
Habituellement, l’individu croit que dès que la maladie est déclarée, tout est « foutu ». Il se sent pris au piège de l’hôpital, ensuite de son médecin qui « ordonne » sans qu’il sache vraiment de quoi il en retourne. Nombre de personnes en sortent stigmatisées, perturbées et en définitive inhibées. Elles perdent leur identité en démissionnant de leur vie. Elles entrent passivement dans la peau du « patient » assisté. Quand la personne sait mieux, elle est moins dépendante de ses soignants, elle peut mieux les choisir. Certains peuvent même devenir co-thérapeute, en tout cas partie prenante de leur traitement.
N’oublions pas que la personne vit en permanence avec sa maladie alors que le médecin s’y intéresse vingt minutes de temps à autre… En s’informant et en se formant progressivement, elle peut acquérir des savoirs et des savoir-faire optimaux pour établir un équilibre entre le contrôle idéal de sa maladie avec sa vie au quotidien. La personne devient alors le véritable « auteur », le « propriétaire » de son corps et de son traitement, elle repère mieux ses symptômes en particulier, son état en général. Elle peut poser les bonnes questions, consulter les meilleurs spécialistes et repérer ce qui lui convient le mieux. En permanence, elle peut interagir avec les soignants dans les prises de décisions concernant sa santé. L’important est qu’elle en sache assez sur sa maladie et les moyens de la combattre pour pouvoir en discuter. Interlocuteur averti de son médecin ou des autres soignants, elle (re)trouve même une certaine dignité.
Chemin faisant, la personne atteinte d’une maladie, même grave, apprend à anticiper, à agir rapidement en cas de crise. Elle évite par un nouveau comportement d’aggraver sa situation ou de subir une rechute. Il existe même des personnes qui grâce à la maladie ont pu « grandir »… La prise en charge de leur pathologie les a conduites à modifier en grande partie leur vie. Elles ont été amenées à se poser des questions sur leur façon de vivre. N’avions-nous pas un comportement toxique ? Une alimentation déséquilibrée par exemple ? Ou trop de stress ? Modifier son alimentation, pratiquer une activité physique : ces conseils pourraient figurer sur l’ordonnance, au même titre que les médicaments.
Certaines personnes en sont venues à se poser des questions sur leurs valeurs et sur l’adéquation entre leurs valeurs et leur vie. D’autres ont opéré des changements radicaux dans leur choix de vie, elles ont introduit des moments de partage ou ont créé des associations ou des sites pour accompagner des personnes en difficultés. Elles ont pu alors se réaliser autrement que ce qu’elles avaient fait auparavant, prises dans l’engrenage du quotidien. Elles sont devenues « autrement » la même.

Chercher son équilibre
La personne tient une place importante dans sa santé, on préfère désormais parler de « saluto-genèse » plutôt que de… pathogénèse. Chaque humain a besoin de se représenter la réalité, de mettre du sens dans sa vie. Celui-ci émerge de nos émotions en interaction avec ce que l’on vit. Ces émotions produisent en retour d’autres émotions, et parfois du… plaisir pour certains, du bonheur pour d’autres. Or on sait aujourd’hui combien le plaisir ou le bonheur « soigne »… Le plaisir intervient comme « facteur de croissance personnelle » et de maîtrise du stress. Éprouver du plaisir est ce qui nous pousse à agir. Rien de plus naturel que manger, dormir ou encore faire l’amour pour éprouver ce sentiment, et par là se bouger pour en obtenir. Biologiquement, on a même observé que le plaisir, la bonne humeur, l’absence de stress contribuent à produire des hormones naturelles, des endorphines, qui stimulent notre système immunitaire, et par là nous protègent. En tant qu’humain, une autre façon de rencontrer du plaisir est de faire du « lien ». La rencontre avec soi et avec l’autre est un bon élément pour constituer des liens, et à travers ces liens de produire du sens.
Malheureusement, le plaisir du lien avec l’autre dans notre société n’est pas assez apprécié. Nos modes de vie nous en éloignent. L’école, la famille, le travail formatent les personnes à s’individualiser. Le contexte social, et notamment les médias, font croire aux individus que s’ils sont conformes à un certain mode de vie, à certaines pratiques, à un certain type d’expression, ils vont avoir « la » bonne qualité de vie, et même le bonheur. En réalité, les plaisirs futiles de consommation conduisent à une recherche de plus en plus effrénée de stimulations de plus en plus fortes. On en ressort perturbé, fatigué, stressé…
En réponse à ce stress, voici venu le temps du burn-out2. Actuellement ce terme est passé dans le langage courant pour toutes sortes d’épuisement. La maladie peut être le moyen pour le corps de trouver un nouvel équilibre dans des situations perturbantes. Certaines pathologies naissent d’un décalage entre nos valeurs et ce qu’on est obligé de vivre. La société actuelle nous impose trop de contraintes par rapport à notre nature profonde. Avec le culte de la consommation et la culture de la toute-puissance, l’individu se trouve éloigné de son essentiel. Divertissement, confort et illusion de la facilité conduisent à la sédentarité ; nombre de personnes en ressortent anesthésiées sur elles-mêmes. Agitations, faux-semblant, harcèlement, cadences, bruits en tout genre… font place au stress, qui entraîne souvent la malbouffe… Quand on connaît la place que ces éléments tiennent dans la survenue de nombre de maladies…

Bien vivre avec notre maladie, qu’est-ce que nous devons savoir ?
La maladie ne dépend jamais d’un seul élément, elle résulte d’un ensemble de paramètres qui convergent. Les problèmes de santé passent par le psychologique comme la pathologie ordinaire repose sur la physiologie des organes. Toutefois leur origine est souvent autre : justement dans nos valeurs ou dans le regard que nous portons sur le monde, l’autre, la société ou sur nous-mêmes. Souvent, la personne atteinte par une pathologie a besoin de reprendre conscience de qui elle est, de ce qu’elle veut être, c’est-à-dire de ce qui la porte vraiment. Rien de mieux qu’un « travail » sur soi pour obtenir une meilleure qualité de vie. N’attendons pas tout de nos soignants ou des médicaments. Repérons nos aveuglements, nos conditionnements, et tentons de retrouver notre espace intérieur. Notamment, apportons du sens à ce que nous vivons. Et pour commencer, acceptons ce que nous sommes, pour changer un peu… progressivement. Clarifions nos valeurs, repérons celles qui nous tiennent vraiment « à cœur » et vivons le plus possible en fonction de celles-ci. Faire du lien avec les autres est souvent une façon de rechercher le sens… de faire du lien avec soi d’abord.
N’attendons pas tout de l’extérieur, nous avons beaucoup en main… Profitons du savoir ou des accompagnements que peuvent nous apporter les soignants. Mais cherchons à l’intérieur de nous une vie qui correspond à celle que nous voulons mener…


Pour parvenir à « vivre en santé malgré la maladie », que devons-nous savoir sur notre maladie ? Sur ses origines et sur les façons de la traiter ? Comment prendre conscience de notre véritable état ? Qu’est-ce qu’il nous faut savoir pour nous soigner ? Notamment quelles croyances nous faut-il dépasser pour ne pas aller dans de fausses directions ? Que pouvons-nous faire de nos pensées négatives ? Mais d’abord, c’est là que « le bât blesse », que devons-nous apprendre sur « soi » pour prendre « soin de soi » ? Dans la mesure où on trouve un sens à son traitement, on peut retrouver beaucoup d’énergie pour faire avec, voire s’en sortir.
Si beaucoup dépend de nous, cela n’exclut en rien la place des soignants. Bien au contraire… Mais comment les consulter ? Et d’abord qui consulter ? Quand consulter ? Comment parler avec son soignant ? Éventuellement comment choisir son soignant ? Un généraliste… un spécialiste ? Bien sûr, il nous faut vivre au quotidien avec sa maladie. Quelques conseils de base ? Lesquels réussissent à nombre de personnes atteintes de la même pathologie même si chacun a une histoire personnelle ? Mais à partir de quoi prendre ses décisions ? Ne faudrait-il pas plutôt envisager la vie autrement ? Vivre avec une maladie, et plus particulièrement avec une maladie chronique, demande nécessairement un changement de comportement. Pourquoi est-ce si difficile de changer de comportement ? Comment travailler sur soi pour en changer ?
Liste des maladies chroniques selon l’OMS
Accident vasculaire cérébral invalidant
Insuffisances médullaires et autres cytopénies chroniques
Artériopathie chronique avec manifestations ischémiques
Bilharziose compliquée
Insuffisance cardiaque, troubles du rythme, cardiopathies valvulaires ; cardiopathies congénitales
Maladies chroniques du foie et cirrhoses
Déficit immunitaire primitif et infection par le VIH
Diabète de type 1 et diabète de type 2
Myopathie
Hémoglobinopathies, hémolyses, chroniques constitutionnelles et acquises sévères
Hémophilies et affections constitutionnelles de l’hémostase
Hypertension artérielle sévère
Maladie coronaire
Épilepsie
Maladie d’Alzheimer
Maladie de Parkinson
Maladies métaboliques héréditaires
Mucoviscidose
Néphropathie chronique
Paraplégie
Périarthrite noueuse, lupus érythémateux aigu disséminé, sclérodermie
Polyarthrite rhumatoïde
 
Affections psychiatriques de longue durée
Maladie de Crohn
Sclérose en plaques
Scoliose structurale évolutive
Spondylarthrite ankylosante
Suites de transplantation d’organe
Tuberculose active
Lèpre
Tumeur maligne


Pour « tenir », la personne malade ne doit pas se priver d’exceptionnel. La pathologie ou le traitement ou les deux peuvent être lourds : pas question de rester en permanence dans la souffrance… La personne atteinte a besoin de partir en vacances ou de voyager. Qu’est-ce que cela change ? Que faire dans ces moments exceptionnels ? Les vacances sont nécessaires, mais celles du traitement, le moins souvent possible.
N’oublions pas non plus l’entourage, et plus précisément la famille, le conjoint, la personne la plus proche. Ils ont une place privilégiée dans le vécu de la maladie chronique. Comment peuvent-ils intervenir pour faciliter l’acceptation ; mais surtout quels rôles peuvent-ils avoir dans la mise en place d’une qualité de vie malgré la maladie ? Le principal ennemi de la maladie chronique est la rechute. Quelles en sont les causes ? Que faire pour l’anticiper ou pour limiter les complications ? Mais d’abord connaissons-nous suffisamment notre corps ? Et prenons-nous suffisamment soin de lui ? Comment être à son écoute ? Et de nos émotions qu’en faisons-nous ? Peut-on s’initier au lâcher-prise ? En définitive comment prendre vraiment « soin de soi » ?
Voilà un ensemble de questions qu’il est bon de visiter, mais surtout auxquelles nous pouvons trouver des réponses possibles… celles qui nous correspondent, celles qui nous demandent certes un effort, mais un effort qui a du sens et qui soit acceptable sur la durée.
Ce livre a ainsi pour projet :
— de mieux prendre soin de soi,
— de sentir ce que « dit » notre corps,
— de connaître sa maladie pour mieux l’accepter,
— de comprendre son traitement,
— d’être un interlocuteur averti pour en parler avec son médecin ou chaque membre de son équipe de soignants et partager les décisions…
— d’être « propriétaire » de son corps, de sa maladie, de sa santé et d’être co-thérapeute.




1. En France, les maladies chroniques touchent 15 millions de personnes plus ou moins sévèrement. En Suisse, presque 1,5 million, comme au Québec. En Belgique, plus de 2 millions de personnes, soit chaque fois environ 20 % de la population.

2. En 1980, un psychanalyste américain, Herbert J. Freudenberger, a sorti un livre sur l’épuisement au travail. Il le nomma burn-out, en référence à l’idée d’un « incendie intérieur » : la personne est d’apparence intacte, mais vidée intérieurement…





1.
Que dois-je savoir sur ma maladie ?
« Je suis malade complètement malade
Comme quand ma mère sortait le soir
Et qu’elle me laissait seul avec mon désespoir
 
Je suis malade parfaitement malade
T’arrives on ne sait jamais quand
Tu repars on ne sait jamais où
Et ça va faire bientôt deux ans
Que tu t’en fous »
Serge Lama, Alice Dona


« Je suis malade », la chanson de Serge Lama, composée avec la complicité d’Alice Dona, est sortie en 1973. Elle sera reprise et popularisée par Dalida qui en fera le succès que l’on connaît ! Maladie d’amour ici, comme c’est le cas dans de multiples chansons… D’autres fois, on parlera de « maladie » du corps ; « j’ai de la fièvre » ou un « mal à la tête » persistant. On se « sent mal dans ses baskets », « je suis barbouillé ». À d’autres moments, la maladie se situe dans la tête avec plus ou moins de retentissement sur le corps : « j’angoisse », « je déprime » ou « je me sens en détresse ». Distinguer un simple coup de cafard d’une dépression majeure n’est pas toujours évident et renvoie à des soins très différents. Le plus souvent, la personne souffre, il n’y a pas de malades imaginaires.
Qu’appelle-t-on « maladie » ?
Nous avons tous l’expérience de ce qu’est « la maladie », du moins chacun s’en fait une certaine idée… Pas facile cependant de définir à quoi elle correspond vraiment et surtout comment nous nous situons ou nous devrions nous situer par rapport à elle. Le corps médical pour sortir de tous ces pièges nés du langage courant distingue alors la maladie, des blessures, des handicaps ou des affections. Il préfère utiliser encore des vocables à l’allure plus scientifique comme « pathologie » ou « syndrome ».
Que faire au milieu de tout ce vocabulaire ? Pourtant, dans les habitudes de santé les plus courantes, la maladie a un « correspondant » obligé : le médecin en particulier, le soignant en général. Nous nous y précipitons au moindre « bobo » ! Le soignant, c’est le « sauveur » ; il est supposé détenir la solution pour revenir immédiatement… « en santé ». Il connaît les « remèdes » : le fameux cocktail de médicaments qui compose tout traitement.
De fait, la maladie humaine se trouve au centre des préoccupations de la médecine à un premier niveau, d’un système de soin en général. L’essentiel des connaissances médicales est concentré sur elle, du moins au niveau de la recherche de solutions… La personne et ses souffrances par contre sont souvent aux « abonnés absents » !
Malgré la souffrance et son vécu, chacun de nous peut continuer à prendre soin de soi.


Malheureusement la médecine actuelle n’a pas réponse à tout. Malgré les faramineux progrès au regard des médecins de Molière, les méthodes de soins classiques – biomédicales, technologiques… – butent sur nombre de maux ou de mal-être. Et des pathologies ne permettent pas la… guérison, du moins dans l’état actuel, on parle alors de « maladie chronique ». Le traitement prodigué peut améliorer la situation, il permet au mieux de rester en vie, sans conduire à la rémission tant souhaitée.
Alors on fait appel à des médecines dites « douce », « complémentaire », « naturelle », « parallèle ». Ces pratiques « alternatives » ne proposent plus de traiter seulement l’organe souffrant, elles commencent à s’intéresser à la personne malade dans sa globalité, parfois même à son environnement.
Pour compliquer le tout, certains états dits « maladifs » ne sont reconnus comme « maladie » que dans certaines cultures et pas dans d’autres. Par exemple l’influenza en Italie provient de « influenza », l’influence du froid. On ne distinguait pas alors le rhume, l’angine de la grippe : tous étaient causés par un « coup de froid » ! L’époque, ou la société décide même s’il s’agit de maladie… Par exemple une affection des os, « l’ostéomalacie », peut être due à une exposition prolongée au phosphore. Depuis, elle est reconnue et déclarée « maladie professionnelle ». On l’ignorait totalement avant.
Il y a encore peu, ce qui surprend les nouvelles générations, l’homosexualité était traitée en tant que maladie mentale, avec force électrochocs ou vomitifs. Au xviiie siècle, suite au succès de livre Onania du médecin lausannois Samuel Auguste Tissot, la masturbation était considérée comme une « terrible maladie », « dégénérative ». De nos jours, elle est conseillée et pratiquée pour favoriser une bonne santé !
A contrario, l’obésité présentée comme un état de « bon vivant », de « richesse » au siècle dernier, est de plus en plus considérée comme une maladie par la médecine contemporaine, mais également par l’opinion publique dans les pays occidentaux. De même, la dyslexie, ou encore l’hyperactivité, deviennent progressivement de nouvelles maladies traitées, y compris avec force médicaments. Près de huit millions d’écoliers, de collégiens et de lycéens prennent aujourd’hui des antidépresseurs ou des calmants, notamment la célèbre « Ritaline », une molécule à base d’amphétamines dont la consommation a explosé depuis dix ans… Pour maintenir un certain calme dans leur classe, beaucoup d’enseignants incitent les parents à consulter au moindre écart de conduite de leur rejeton. Quant à pépé qui gentiment « sucrait les fraises » en avançant dans l’âge, il devient désormais un « dément sénile » – quel terme affreux – qui doit prendre jusqu’à sept ou huit remèdes à la fois !

Suis-je alors vraiment malade ?
Les idées de « bonne santé », de « maladie », de normal ou de pathologique, sont vraiment sujettes à de grands écarts ! Tout est affaire de culture, ou de société, à laquelle on se réfère. Que veut dire ma souffrance ? Est-ce une souffrance ou une douleur ? Que puis-je en faire surtout quand le soignant ne peut rien ou presque ? Ou quand ce qu’il me propose renforce mon désarroi…
A contrario, pas facile alors de se déclarer « malade » – et donc de se soigner – quand on ne se sent pas… « malade », du moins au sens naturel du terme. Habituellement l’idée la plus fréquente qui vient à l’esprit est de dire « je suis malade » si on a l’équation suivante :
Malade = fièvre + douleur + malaise, fatigue…
Difficile d’être « malade » si on ne se sent pas malade.


Or, les personnes qui ont un diabète ou qui sont obèses ne se sentent pas « malades ». Difficile alors pour elles d’envisager un traitement… Et de fait, le diabète est une maladie particulière, dans la mesure où celle-ci est dite « silencieuse ». Où sont les symptômes ? Les diabétiques qui s’ignorent seraient ainsi plus de 500 000 en France (50 000 en Suisse). Pas étonnant : cette maladie sournoise ne provoque aucun désagrément durant de très longues années. En silence, le diabète détériore progressivement l’organisme, entraînant pour Paul un infarctus, pour Germaine ou Bernadette des nécroses au pied. Les troubles ressentis importants et gênants n’apparaissent qu’après de nombreuses d’années… une soif importante, une perte de poids, des envies d’uriner fréquentes même pendant la nuit. À ce stade, il est souvent trop tard, le diabète a déjà endommagé certains organes depuis des années, comme les reins, les yeux ou les vaisseaux sanguins.
De même, « je ne suis pas obèse » déclare Isabelle ou Karim en fort surpoids pourtant. « Je suis un bon vivant. » Ou encore « je n’ai pas le cancer ». « Ce ne peut être le sida, puisque je ne maigris même pas. » Pas de fièvre, pas de trouble, pas de symptôme, une belle bonhomie, « pourquoi chercher midi à 14 heures », comme disait Marius dans le Midi. « Pourquoi serais-je malade ? » « Pourquoi consulter ? ». « Pourquoi suivre un traitement ? »
Le ressenti est à la fois semblable et totalement différent en matière de polype à la gorge ou à l’intestin. Semblable car la personne ne se sent pas non plus malade. « C’est une excroissance de chair » pour Charles, un grand fumeur. « Je me l’ai suis fait enlever et tout revient comme avant. » Différent toutefois, parce qu’on ne peut manquer de redouter le diagnostic qui suit : « Je suis cancéreux ? »… La personne ne se sentira « malade » qu’une fois un traitement mis en place. Certaines se sentiront même plus que « malades », « à l’article de la mort ». Le cancer n’est-il pas considéré comme une « maladie terrible », souvent irrémédiable ? Pourtant, le cancer n’est très souvent plus mortel… surtout si le diagnostic a été fait le plus tôt possible.
On retrouve des comportements similaires chez les asthmatiques. Ils ne se déclarent « malades » qu’au moment des crises. Le reste du temps, pas de problème. Conséquence : on ne prend plus de traitement. D’où la naissance potentielle de gros problèmes car ils n’anticipent pas sur la future crise aiguë.
Et que dire des personnes qui ont subi une opération cardiaque ? La chirurgie cardiaque a fait de tels progrès ces dernières années. De nouveaux traitements chirurgicaux réalisent ce qui était hier encore impensable. L’angioplastie, par exemple, permet de rétablir un écoulement sanguin tout à fait normal, dans des artères préalablement rétrécies par une plaque d’athérosclérose, due à l’accumulation du dit « mauvais » cholestérol. Aujourd’hui, le cardiologue sait insérer dans l’artère bouchée un cathéter – un fin tuyau – terminé par un ballonnet. Une fois gonflé, il dilate légèrement l’artère et permet un rétablissement du flux sanguin. On implante également un petit ressort (stent), pour maintenir cette artère bien ouverte. Et tout devrait fonctionner comme avant… du moins le patient l’espère.
Cependant, ce n’est pas le cas ! Francine, rétablie après l’opération, ne se sent plus « malade », elle reprend sa vie d’avant, comme si de rien n’était… Le cholestérol à nouveau se dépose… car Francine n’a pas changé son mode d’alimentation ou travaillé ses stress. La vie a repris comme avant, elle en oublie les bons conseils de faire des moments d’activité physique. L’artère se rebouche, et à nouveau les mêmes problèmes et la nécessité d’une nouvelle intervention. Et ainsi de suite…
Prendre soin de soi, après une crise d’asthme, un infarctus, etc., afin de ne pas récidiver.



Ne serait-ce pas salutaire de sentir sa maladie ?
Se déclarer « malade » n’aurait-il pas des vertus bénéfiques, notamment au niveau de la considération à accorder à son corps ? Notamment, pour induire un changement de comportement salutaire ? On retrouve une situation similaire en matière de rhumatismes inflammatoires. En France, un demi-million de personnes souffrent de ces pathologies. Diagnostiquée vers la quarantaine, la polyarthrite rhumatoïde se vit de façon très douloureuse, même invalidante. Or cette maladie bénéficie, elle aussi de nos jours, de traitements quasi révolutionnaires. À mesure que l’on connaît mieux les mécanismes qui provoquent ces douleurs, les thérapies deviennent de plus en plus ciblées ; elles entraînent moins d’effets secondaires… Rapidement, la personne ne souffre plus, et décide, comme Faten, d’arrêter subitement son traitement.
Toujours la même croyance de santé… Plus de douleur, plus de malaise, plus de maladie d’où plus de… traitement. Quelques temps après, les douleurs s’intensifient à nouveau et la pathologie s’aggrave.


Ici également, la personne est piégée par ses conceptions de la maladie et par ses croyances de santé. Ne serait-il pas plutôt souhaitable de se considérer comme « malade » pour accepter son traitement et prendre soin de son corps ? Se déclarer « malade » n’est-ce pas une façon de se faire reconnaître ou de mettre en avant des excuses, à la limite pour récupérer ou pour dépasser une souffrance. « Je ne peux aller à l’école, je suis malade. » « Faisons l’amour un autre jour, j’ai mal à la tête ce soir ! »
Mais se déclarer « malade » peut devenir pernicieux à son tour… Car la maladie entraîne automatiquement un changement de statut de la personne, sur les plans personnel, professionnel ou relationnel. N’est-on pas piégé par nos propres mots sur nos maux ? Ne sommes-nous pas tous des malades potentiels ? Y compris les bien portants potentiels ? Et « être malade », est-ce vraiment une condamnation ?…
Bien sûr, il y a le comportement inverse : des personnes sans problème majeur se sentent ou du moins se déclarent totalement malades au moindre petit bobo. Dès qu’elles dépassent les 37º5 de fièvre, elles arrêtent de travailler et courent chez le médecin ou se bourrent de médicaments. L’écoute obsessionnelle du corps par certains conduit à interpréter le moindre phénomène – un bouton, un petit coup de pompe, un écran noir parce qu’on s’est relevé brutalement – comme le signe d’une grave maladie. La télévision et aujourd’hui Internet, ou encore des publicités conduisent certaines personnes à ce qu’on nomme : « l’hypocondrie ». Il y a toujours une souffrance quelque part, enfouie. N’est-elle pas à écouter ? À repérer ?
Quand nous exprimons nos souffrances, si nous pleurons, nous ne faisons pas « pleurer » au moins nos organes.



Recevoir un diagnostic de maladie
Difficile de se situer face à une pathologie avérée de type chronique : le diabète, un cancer, une maladie cardiaque, ou face à une pathologie potentielle : l’obésité. Chaque cas est perçu et vécu différemment suivant la maladie et surtout… suivant la personne. L’annonce du diagnostic reste toujours un instant dramatique. Les soignants, mal préparés sur ce plan, sont encore très souvent mal à l’aise. Ils le vivent d’ailleurs très mal ou s’en protègent ; ce qui est encore plus ravageur pour la personne qui l’entend.
Face à l’annonce d’un « diabète », Rolande devient immédiatement une « patiente » et la maladie chronique déclarée se répercute brutalement sur son vécu. Elle ne croit plus pouvoir manger ce qu’elle avait l’habitude de manger depuis sa naissance. Des contraintes physiques parfois radicales sont à subir : des prises de sang permanentes pour repérer le taux de sucre dans le sang, des prises de médicaments adaptées à son état, voire des piqûres continuelles à apprendre à faire. La confirmation du diagnostic est largement associée à une catastrophe. Elle est perçue parfois comme une sentence de mort à moyen terme. Les préoccupations de Rolande deviennent alors essentiellement existentielles : vulnérabilité, détresse émotionnelle et mort dans la vie.
Ces ressentis sont encore aggravés quand la personne va se renseigner sur Internet. Elle y lit tous les risques à venir, toutes les complications à terme ; elle apprend que la présence d’une trop grande quantité de sucre dans le sang détruit à la longue les reins. Elle est menacée de longues séances de dialyse. Les yeux peuvent être atteints ; devenir aveugle à terme devient un cauchemar. Le cœur et les vaisseaux sanguins endommagés peuvent conduite à l’hypertension, l’artériosclérose, l’infarctus, pire à l’accident cérébro-vasculaire, etc. Enfin la lésion au niveau des nerfs entraîne une diminution de la sensibilité à la douleur et, souvent, la personne ne se rend pas compte qu’elle a une blessure au pied. Des ulcères aux pieds peuvent apparaître, difficiles à soigner. L’infection de ces blessures peut conduire directement à l’amputation. Toutes les trente secondes, il est vrai, quelqu’un, de par le monde, perd une jambe à cause du diabète…
Apprendre à prendre soin de soi permet de diminuer les amputations de 80 %, la cécité de 90 % et les hospitalisations de 80 %.


Dès les premiers instants où la maladie est « déclarée », c’est l’identité de chacun de nous dans sa globalité qui est bouleversée. Rolande, Charlotte, Emmanuel… ne peuvent manquer de s’interroger immédiatement sur l’évolution de leur maladie, et parfois, sur l’implication que cela va avoir sur leur propre vie, sur leur avenir. De longs questionnements envahissent l’esprit de la personne malade : « qu’est-ce qu’il m’arrive ? » et surtout « pourquoi moi ? ». La personne est renvoyée à la « philosophie implicite » de sa vie, à son rapport à l’autre, au travail, à la vie et à la mort. Autant d’éléments qui constituent naturellement la vie mais sur lesquels on zappe au quotidien. Face à la maladie et à son échéance, brutalement ils se révèlent avec force…
La personne devenue « un malade » change « d’horizon » ; ses vécus affectif, relationnel ou sexuel peuvent être fortement bouleversés par la maladie. L’entourage du malade est, dès lors, aussitôt concerné par ce chamboulement : il se doit, à son tour, de trouver de nouveaux ajustements (voir chapitre 6). La « sphère professionnelle » est également touchée ou complètement altérée. Une carrière peut se briser, des projets sont annulés.

Croire au bénéfice du traitement
Toutes procédures thérapeutiques, qu’il s’agisse de chimiothérapie, de radiothérapie, de chirurgie ou d’immunothérapie, génèrent de l’anxiété, et c’est bien normal, la personne malade anticipe les dangers. En début de chimiothérapie, par exemple, la personne atteinte est très anxieuse. Elle craint les effets secondaires du traitement (nausées, vomissements, fatigue…), les procédures d’administration et se met à douter de l’efficacité du traitement. Le perte de cheveux, lorsqu’elle survient, même si elle reste provisoire, reste aussi un stigmate et affecte tout particulièrement l’identité de la personne.
La peur, l’anxiété et la dépression touchent quasiment tous les patients quand la maladie est déclarée. Des sentiments d’impuissance et de solitude s’y associent ; ils peuvent mener vers un pessimisme pas toujours justifié ou une forte déprime, ce qui ne facilite pas la thérapie. Une remise en cause des relations familiales, amicales et professionnelles en résulte fréquemment.
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