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			Avertissement

			Ce livre se veut avant tout informatif, il ne remplace en aucune façon une consultation médicale. Seul votre médecin est habilité à l’établissement d’un diagnostic et du traitement adapté qui en découle.

		

	
		
			
			Avant-propos

			Les maladies chroniques possèdent une caractéristique commune : il n’existe aujourd’hui « aucun espoir de guérir dans les conditions présentes du savoir médical1 ». Toutefois, l’expression « maladies chroniques » regroupe des réalités très variées, selon que la maladie soit innée ou acquise au cours de la vie, selon qu’elle ait un début aigu ou progressif, une évolution rapide ou lente, qui peut ou non être ralentie à l’aide d’un traitement, selon qu’elle soit douloureuse ou pas, symptomatique ou asymptomatique, visible ou invisible, handicapante ou non invalidante…

			Même entre personnes atteintes d’une pathologie identique, une maladie chronique recouvre des vécus très différents. Il existe pourtant des invariants qui touchent tous les malades : la contrainte de s’accommoder d’une maladie qui s’installe dans la durée et la nécessité de renoncer à l’illusion de la guérison.

			La maladie attaque l’organisme et engendre un remaniement total de l’être. En même temps que la souffrance physique de la pathologie, une autre souffrance, psychique, en lien avec le fait d’être malade, se manifeste. L’arrivée de la maladie provoque un bouleversement corporel, identitaire, et interroge le rapport que chacun a au soin, au temps, aux autres, au travail. C’est une douleur plus intérieure, liée aux représentations de la maladie, à la perte des possibles et aux renoncements, aux émotions qui nous traversent – honte, colère, tristesse, peur… La maladie nous sollicite dans toute notre intériorité, et l’on réagit aussi bien physiquement que psychiquement, comme une réponse immunitaire globale. Cette souffrance morale prend parfois tellement de place qu’elle peut être plus douloureuse que les symptômes physiques, et il ne semble pas possible de prétendre soigner une personne dans sa globalité sans également la prendre en charge.

			Mes années de pratique en tant que psychologue clinicienne m’ont amenée à accompagner des personnes atteintes d’une maladie chronique et à m’intéresser à ce sujet à travers des prismes variés. D’abord en service hospitalier et en libéral auprès de personnes obèses, j’ai pu appréhender les liens qui s’opèrent entre le psychisme et le corps, et constater qu’encore trop peu de parcours de soin intégraient l’aspect psychique dans la prise en charge physique. Exerçant aujourd’hui dans un service de prévention et de santé au travail, je remarque combien il peut être difficile pour les personnes malades de rester en emploi et de concilier leur état de santé avec les exigences du monde du travail. Ainsi, alors que la maladie chronique provoque un véritable bouleversement de l’être, sa violence en est parfois exacerbée parce que les besoins psychiques des personnes malades ne sont pas toujours considérés ou ne peuvent pas toujours s’exprimer.

			Je me suis interrogée sur le soutien qu’il était possible d’apporter pour répondre à ces constantes qui touchent les malades chroniques, quelle que soit leur pathologie : l’impératif de s’adapter à la maladie sur le long terme et celui d’accepter au mieux les remaniements qu’elle entraîne grâce à des ressources efficaces.

			La fonction première du psychologue est de rencontrer la personne malade sur le terrain de sa souffrance, c’est-à-dire ici de la soutenir en l’accompagnant à sortir de la sidération, à découvrir ce nouveau soi, à comprendre ses besoins et ses limites, à se familiariser avec cette nouvelle « allure de vie2 » pour retrouver une cohabitation apaisée avec son corps.

			En effet, lorsque l’on doit apprendre à vivre avec une maladie qui s’apprête à nous accompagner dans la durée, il apparaît essentiel aussi de prendre soin de cette blessure intérieure, de la laisser exister pour mieux s’en libérer, de s’en occuper pour pouvoir d’autant mieux se consacrer au soin physique. L’entrée dans ce dernier se fera alors d’autant plus facilement que la maladie aura été acceptée psychiquement.

			Le but de cet ouvrage est de comprendre les enjeux psychiques liés à la maladie chronique et les manières de soulager la souffrance morale qui peut y être associée. Toute maladie chronique ne se vit pas douloureusement. Ce livre s’adresse donc à toute personne qui éprouve des difficultés au quotidien du fait d’une ou de plusieurs pathologies chroniques avec la ou lesquelles elle devra composer pendant plusieurs années.

			Seule la condition de malade chronique au sens large sera prise en compte dans les pages suivantes qui n’aborderont pas les particularités médicales des différentes pathologies. Aussi, la réflexion qui préside à l’écriture de cet ouvrage s’inscrit uniquement de manière complémentaire à la prise en charge médicale, qu’elle n’a pas vocation à remplacer. D’ailleurs, le médecin spécialiste qui connaît le parcours de la personne malade reste le meilleur interlocuteur pour la soigner.

			Chaque parcours de malade étant unique, le livre est composé de chapitres relativement indépendants les uns des autres afin que chacun puisse se saisir des thèmes ou exercices qui l’intéressent en suivant son propre rythme, au gré de ses questionnements et de son cheminement. En partant de la maladie chronique, il sera question des conséquences sur le rapport au corps, à soi, au soin, au temps, à l’autre et au travail. Associant apports théoriques, témoignages et exercices concrets, ce livre espère ouvrir de nouvelles fenêtres et perspectives de réflexion, et susciter la créativité dans le but de se remettre en mouvement tout en trouvant des ressources en soi et chez les autres. S’il n’est pas toujours aisé de bien vivre avec une maladie chronique, il existe néanmoins des approches permettant de mieux la vivre.

			

			
				1 Ruwen Ogien, Mes mille et une nuits, la maladie comme drame et comme comédie , Paris, Albin Michel, 2017, p. 123.
				2 Georges Canguilhem, Le Normal et le Pathologique, Paris, PUF, 1966, p. 66.
			

		

		
	
	
		
			Chapitre 1

			
				
				

			

			L’arrivée de la maladie

			À son arrivée, la maladie produit un véritable cataclysme. Non seulement elle s’attaque au corps, mais aussi à tout ce qui l’entoure : elle entraîne une altération de la qualité de vie physique, psychique et sociale, tout en renvoyant aux représentations internes et aux connaissances que l’on a de la pathologie. Elle peut aussi faire venir à l’esprit l’image de personnes atteintes de la même maladie auxquelles on craint de ressembler.

			Pourquoi l’annonce de la maladie provoque-t-elle un choc ?

			Une perte de repères

			De nombreuses personnes vivent l’arrivée de la maladie comme un traumatisme. Un trauma se définit par un choc violent, qui constitue une effraction dans notre unité psychique et a des conséquences sur l’ensemble de son organisation.

			De fait, l’annonce d’une mauvaise nouvelle concernant sa santé est un choc parce qu’elle signifie l’effondrement d’un monde existant, la fin de certitudes, la perte de possibles et d’une certaine stabilité. Un équilibre de vie était installé, et, soudain, une information fait voler en éclats, ce que l’on tenait pour acquis. L’annonce confronte alors potentiellement à l’idée de la mort ou, si ce n’est pas le cas, elle menace l’intégrité physique. C’est ce qui caractérise l’effraction.

			Les conséquences sont nombreuses tant sur l’humeur que sur les émotions et la personnalité, puisque, au-delà des effets physiques de la maladie déjà en cours, ce chaos entraîne d’un point de vue psychique une perte de repères corporels, identitaires, temporels et affectifs qui peut bouleverser profondément.

			Le choc de la maladie peut avoir lieu à tout moment

			Que ce soit lors du diagnostic initial, au gré des annonces qui ponctuent le parcours de malade, ou encore le long du chemin tortueux d’une errance diagnostique, l’annonce qui cristallise le choc du traumatisme ne survient pas toujours à l’arrivée de la maladie ; elle peut avoir lieu à n’importe quel moment. En effet, que l’on soit atteint d’une affection présente dès la naissance ou qu’elle soit apparue dans l’enfance, à l’adolescence ou à l’âge adulte, l’histoire de la maladie est toujours jalonnée d’une succession d’annonces.

			Lorsque l’on naît avec une maladie chronique, comme la mucoviscidose ou la myopathie par exemple, on a connaissance de son état depuis toujours. Les annonces douloureuses à potentiel traumatique concernent alors l’évolution de la maladie, des résultats d’examens inquiétants ou des pertes de facultés, comme ses capacités motrices par exemple.

			Quand la maladie apparaît plus tard, ce sont le plus souvent des symptômes qui amènent à consulter un médecin, puis à réaliser des examens. L’entrée « officielle » dans la maladie se fait alors par le choc soudain d’un diagnostic, ou de manière plus sinueuse après une errance diagnostique, ce long parcours fait de consultations et d’examens pour poser un nom sur la maladie. 

			Souvent, ce choc va laisser son empreinte dans la mémoire sous la forme d’une image, d’une phrase, ou va être incarné par une personne, par exemple le professionnel qui fait l’annonce.

			Pour certains, l’annonce peut aussi être un soulagement, car elle apporte enfin des réponses à l’intuition d’un dysfonctionnement physique ou mental. Pendant un instant, il est rassurant de savoir que le long parcours de recherche et la détresse psychique associée s’achèvent et qu’une prise en charge sera possible.

			Que signifie l’arrivée d’une maladie chronique ?

			La maladie produit souvent un effondrement au sens où elle détruit une grande partie de ce que l’on a connu, de ce que l’on tenait pour acquis, de ce qui était constitutif de son être. Les éléments s’abattent de manière désordonnée, en un temps très court et sans que l’on y soit préparé. Tout, ou presque, s’écroule.

			Physiquement se font sentir les symptômes liés à la maladie ou les effets secondaires d’un traitement. L’autonomie peut être réduite à cause de la douleur ou de pertes de capacités à effectuer des tâches de la vie quotidienne. La qualité de vie, le sommeil, l’alimentation, la sexualité sont souvent perturbés. Psychologiquement, la maladie peut augmenter l’anxiété, provoquer une dépression, et de nouvelles émotions se manifestent, par exemple la colère de devoir accepter la maladie, la peur lorsque l’on imagine son avenir, la culpabilité lorsque l’on croit que son hygiène de vie est responsable de la maladie, la honte lorsque la maladie est associée à un tabou… On est confronté aux représentations de la maladie, à ce que l’on croit connaître de ses facteurs déclenchants ou de ses conséquences. Les relations familiales, amicales, professionnelles ainsi que d’autres formes d’engagement social sont modifiées.

			Quelles sont les spécificités de la maladie chronique ?

			À la différence d’une maladie aiguë, qui se caractérise par une apparition brusque et une évolution rapide, la maladie chronique s’installe dans la durée et oblige à repenser sa vie présente et future. Il n’existe, à l’heure où elle est diagnostiquée, pas d’espoir de guérison ; pour cette raison, Claire Marin, philosophe et autrice de plusieurs ouvrages sur la maladie chronique, la qualifie de « maladie de compagnie, de celles qui continuent la route avec vous1 ».

			Là où des maladies graves comme une leucémie ou une crise cardiaque confrontent directement à la mort, la maladie chronique confronte aussi à la vie. Elle s’installe dans la vie, pleinement, sans scrupules, en imposant son lot de contraintes qui donnent l’impression d’être dans un entre-deux désagréable, ni tout à fait proche de la mort, ni tout à fait bien portant. Elle impose une vie rognée, abîmée, diminuée. Une montagne de restrictions, qui tiennent par exemple à des incapacités physiques, aux contraintes d’un traitement ou aux limitations mentales, se dresse désormais devant chaque acte de la vie quotidienne.

			De nombreuses maladies chroniques voient alterner des phases de crises ou de poussées, lors desquelles la maladie se manifeste par des symptômes perceptibles, et des phases de répit, au cours desquelles la maladie est silencieuse et se fait oublier un temps.

			Enfin, si certaines maladies chroniques sont visibles, d’autres maladies sont qualifiées d’invisibles, car leurs manifestations n’occasionnent pas de stigmates physiques perceptibles par les autres. C’est le cas notamment des maladies psychiatriques, des maladies gynécologiques comme l’endométriose, de maladies endocriniennes comme le diabète, de maladies génétiques comme l’hémochromatose.

			Zoom

			Invisibles mais pas imaginaires !

			Il n’est pas toujours évident de se sentir malade ou d’être reconnu dans sa maladie lorsque le mal qui nous ronge est invisible. La fatigue, la douleur, une baisse de l’immunité, par exemple, ne sont pas toujours perceptibles par un regard extérieur. Il n’est pas rare que les personnes souffrant de symptômes invisibles se heurtent à de l’incompréhension, de l’incrédulité ou des préjugés de la part du corps médical ou de l’entourage.

			Pourtant, ce n’est pas parce qu’on ne les voit pas que ces symptômes sont le fruit de notre imagination, qu’ils n’existent pas ou sont sans conséquences sur la qualité de vie.


			Témoignage

			Je me suis rendu compte que mes proches avaient souvent tendance à oublier ma maladie, car elle n’est pas visible. Je ne peux pas manger certaines choses, comme les tomates ou les aliments trop fibreux, et certaines activités nécessitent des ajustements. Par exemple, si on part en balade et que j’ai des douleurs, je vais devoir m’arrêter régulièrement, faire des pauses, m’asseoir… C’est compliqué car j’ai parfois l’impression d’être le boulet qui empêche certaines activités, et c’est aussi parfois un peu lourd de devoir le leur rappeler plusieurs fois.

			Élodie, 31 ans

			Quelles sont les représentations associées à la maladie ?

			Les représentations sont des constructions mentales faites de connaissances, de croyances et d’idées auxquelles sont associées des émotions comme la peur, la honte, etc. Elles sont donc propres à chacun et pas toujours rationnelles.

			La maladie dans le regard de l’autre

			La maladie induit des représentations sociales variées auxquelles il est difficile de rester insensible. Être malade implique donc de reconnaître que le regard de l’autre sur soi change.

			Même sans être forcément mortelle, la maladie chronique peut évoquer l’idée de la mort, d’une finitude, d’une limite. Dans une société valorisant la performance et la productivité, la maladie comme la vieillesse sontt du côté de la fragilité, de la déficience, de la dépendance, de tout ce à quoi l’on n’a pas envie de s’identifier. Le contact avec une personne malade peut faire naître chez l’autre une peur, parfois totalement irrationnelle, de se trouver dans ce même état de faiblesse ou d’être contaminé.

			Les représentations liées à la maladie peuvent aussi susciter une forme de malaise, puisque certaines maladies chroniques restent entourées de tabous : les infections sexuellement transmissibles, celles qui affectent le psychisme, celles qui touchent à des sphères intimes, celles qui déforment les corps, celles qui font perdre le contrôle, celles qui rendent dépendants… Ce sont ces maladies devant lesquelles le regard se détourne dans un réflexe souvent spontané. Elles représentent ce que l’on ne voudrait pas voir, pas savoir.

			Que ce soit la peur ou la gêne, ces appréhensions, le plus souvent inconscientes, sont néanmoins perceptibles au sein d’une relation et peuvent rapidement contribuer à se sentir isolé.

			D’autres représentations survalorisent la responsabili­sation individuelle, avec des injonctions telles que « Il faut manger cinq fruits et légumes par jour », « Il faut faire de l’exercice », « Il faut savoir gérer ses émotions », « Il faut sortir couvert »… Ces idées risquent de culpabiliser les personnes malades en laissant penser que celui qui est malade est responsable de son état, car il n’a pas fait ce qu’il fallait pour rester en bonne santé. Or, ce regard teinté de jugement que porte la société sur la maladie rend plus diffi­cile l’acceptation de son état, voire l’aggrave. Ainsi, les études ont montré que plus les personnes obèses sont soumises à un jugement et à de la discrimination, plus elles prennent de poids2.

			L’image de soi

			De la même manière, nous portons en nous certaines de ces représentations dont le discours social est teinté. Le fait d’être malade modifie donc le regard que l’on porte sur soi-même, l’image de soi, et interroge chacun en profondeur : comment considérons-nous le fait d’être malade ? À quelle représentation de nous-même cela nous renvoie-t-il ? Quelle image avons-nous de nous-même ?

			Notre propre rapport à la vulnérabilité, au fait de se sentir limité et contraint, dépendant, impuissant, est remis en question, et cela peut être extrêmement douloureux.

			La maladie modifie aussi la manière dont on souhaite se montrer à l’autre, et la manière dont on est vu par l’autre. Les marques d’empathie ou de compassion sont-elles suppor­tables lorsqu’elles semblent procéder d’un changement de regard de l’autre ?

			
			

			
				1 Claire Marin, Hors de moi, Paris, éditions Allia, 2008, p. 8-9.
				2 Sarah E. Jackson et al., « Perceived Weight Discrimination and Changes in Weight, Waist Circumference, and Weight Status », Obesity, 22-12, 2014, p. 2485-2488.
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