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Les maladies cardio-vasculaires en France repeselat deuxieme cause de mortalité chez
les hommes. On estime que chaque année en Fravioceneb00000 personnes sont atteintes
d’infarctus du myocardellfM) (1). Au cours des dernieres décennies, une réude la
mortalité coronaire et de l'incidence dé€3M a été observée en France. Toutefois les
coronaropathies restent une cause importante delitdet de morbidité de nos jours d’'ou
notre intérét (2). Tout ceci représente quelqueBres de I'infarctus mais qu’en est-il du

vécu du patient ?

Ce travail est parti de notre expérience en coasoit lorsque le patient vient avec son

épouse pour un renouvellement de traitement chuersgite & utDM. Nous avons remarqué

des comportements et des interrogations différesgés les couples en ce qui concerne la
gestion de la maladie. Bien souvent nous avonstatgndes tensions entre les deux conjoints
lors des échanges autour de la prise en charge ohalbdie avec des discordances entre le
discours du patient et celui de sa compagne stgdi@#é du vécu au quotidien. Nous avons
alors voulu comprendre comment le patient vit tssjours dans son environnement et les
ressources dont il a besoin afin de 'accompagneme&ux dans la prise en charge de sa

maladie.

L'infarctus est un mode d’entrée brutale dans édadlie chronique qu’est la coronaropathie.
Avant cela le patient ne se sait, bien souvent, pakde et cela annonce la perspective
d’'interventions, de souffrances, de menaces pantisles. Cette atteinte de l'organe

« noble » du corps porte en elle une forte compgessymbolique et a un impact sur la vie du
patient qui en est victime et sur celle de sesh@ecar sans lui la vie s'arréte. Le patient est
confronté a différentes pertes physiques, socialese financieres dans un sentiment
d’impuissance. Il suscite un stress intense Idilssurvient et force l'individu, le couple, la

famille et la communauté & mobiliser leurs ressesiradaptatives (3). D’aprés Isabelle
Aujoulat deux éléments ont été identifiés danshasme (4) comme facteurs essentiels du
sentiment d'impuissance : les sentiments d'inséeust de perte d’identité. Le sentiment
d’'insécurité provient de la perte du contrble deqce les patients étaient, de ce qu'ils
voulaient étre, de leurs relations a I'autre, dejg@s voulaient faire. La perte du sentiment
d’identité di a une perte d'image de son infailiiéi « L’atteinte du corps bouleverse le

sentiment d’identité physique et psychique du naldelle provoque une crise identitaire

pouvant conduire certains a de vrais épisodes gergi@nnalisation et de dérealisation au
cours desquels la personne se sent dissociée,caagé avec la réalité » nous dit le Dr

Moley-Massol. (5) Le patient doit réaliser un vabie travail de deuil de celui qu’il était et de
7



sa santé afin d’intégrer sa maladie et nous voufmrsce travail comprendre de quelle
maniere il peut y parvenir afin de 'accompagnapétpar étape.

Il est admis que le réseau social, lorsqu’il egbantant, protége la personne. « Le réle des
proches aupres des malades est déterminant. Neossskeur importance dans le vécu des
malades, leur capacité a mobiliser leurs ressolocegu’ils se sentent entourés et aimés » (5)
En effet, aprés un infarctus, les patients jouisdam soutien émotionnel important de la part
de leur épouse sont plus observant (6) et il éstueé un lien significatif également avec la
qualité de la convalescence (7). Dans quelle mdswseutien de I'épouse exerce-t-il un role

dans le processus d’adaptation du patient aprésanctus ?

Le role des soignants est également déterminard @aprise en charge de la maladie de
maniere la plus autonome possible par le patiembeALacroix souligne que « les soignants
reconnaissent généralement que les aspects psgshsgmt importants mais ils manifestent
une résistance a intégrer a leur pratiqgue des dfsigu’ils estiment réservées au seul psy.
Or il s’agit souvent d’'une situation simplement laine. Dans d’autres contextes comme la
vie familiale ou sociale, ces mémes soignants gfaént plus aisément a manifester des

attitudes d’aide compréhensive » (8).

Nous avons voulu participer a la compréhensioniagbdrtance du soutien du soignant pour
les patients a travers leur vécu, leurs expérieaces leurs médecins afin de trouver des clés

pour améliorer notre accompagnement du patient ldamsladie.

L'objectif de notre recherche est de recueillivcu du patient et de son épouse aprés un
infarctus chez 'homme. L'une des thésardes smsréssée au vécu du patient et l'autre a
celui de son épouse. Les analyses de ces exp&ienté&té développées dans deux travaux
distincts, nous permettant par la suite de lesrootdr et d’avoir un reflet le plus exact

possible du quotidien de ces couples face a ladigala

Quels sont les points essentiels a comprendre réngtee médecin pour accompagner au

mieux un patient et son épouse apresDin ?
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A-Type d’étude

L’objectif de notre travail était d’étudier le védu couple apres un infarctus du myocarde du
point de vue de I'homme. Il s’agit d’'une étude dasive descriptive transversale. Le choix
de cette méthode permet d’explorer les émoti@ssséntiments des patients, ainsi que leurs
comportements et leurs expériences personnellpsotdssionnelles. Elle peut contribuer a
une meilleure compréhension du fonctionnement dggtsset des interactions entre eux (9) ce

qui est I'objet cette étude.

Nous avons recueilli le vécu des patients et deslaonjointes a l'aide d’entretiens
individuels semi-dirigés. « L’entretien fait prodeiiun discours. Contrairement aux opinions,
les discours recueillis par entretien ne sont pasqgués ni fabriqués par la question, mais le
prolongement d’'une expérience concréte ou imaginaid’apres Alain Blanchet et Anne
Gotman (10. « L’enquéte par entretien ne peut prendre en chasyguestions causales, les
« pourquoi », mais fait apparaitre les processussetomment » (10). L'entretien nous est

donc apparu comme étant la méthode la plus adégquadiiéser dans ce travail

Nous avons choisi I'entretien a usage principal, egi a différencier de I'entretien a usage
exploratoire ou a usage complémentaire. L’entratrstitue le mode de collecte principal de
I'information. Dans notre étude il s’agit d’enteats semi-directifs qui regroupent un
ensemble de thémes a explorer par des questiomstesi\et qui laisse un espace de liberté a

la personne interrogée (11).

B- L'élaboration du guide d’entretien

Lors des entretiens nous nous sommes appuyées gguide qui « structure l'interrogation

mais ne dirige pas le discours. Il a pour but daitinterviewer a improviser des relances
pertinentes » (10). Pour élaborer ce guide noussafait une recherche bibliographique afin
d’identifier les thémes a aborder. Les moteursetherche sollicités ont été google, google
schoolar et des bases de données pubmed et medtig& interrogees a I'aide des mots clés

suivants : couple, maladie chronique, infarctusmywcarde, éducation thérapeutique.

Afin de compléter les themes a aborder nous sonaihées sur des forums de discussion de

malade tels que doctissomo, forum.e.santé.fr, foaumféminin. Les témoignages sur les
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forums sont tres riches en informations car lesept y livrent leurs expériences sans
retenue, abordent tous les aspects de leur védls émhangent avec des patients étant dans la
méme situation qu’'eux. Les principaux themes adorétaient la possibilité ou non de
poursuivre une activité physique, la sexualitéjdgue de récidive, les effets secondaires des

traitements, l'insuffisance d’informations donn@es les médecins.

Enfin nous avons procédé a un entretien explomtaimpres d’'un couple pour analyser la
faisabilité du guide d’entretien. Ce dernier n'a ganduit & une modification des théemes a
aborder dans le guide mais & modifier la fagon deanl’entretien, notamment en intervenant

moins dans le discours.

Notre guide (Annexe 1) comporte une premiére padiaprenant une phase d’établissement
de la relation entre I'interviewer et la personnieiirogée avec une présentation de I'étude et
des conditions de l'entretien. La deuxieme partenmence par une question ouverte
« racontez moi votre expérience depuis I'infarctusmyocarde » ainsi que la liste des thémes
a aborder s’ils ne le sont pas spontanément paeliiewé : la relation et la sexualité dans le
couple, la relation aux autres (enfants, famillejisa personnel médical), les activités

sportives et de loisirs, le traitement, regles Bggtdiététiques, connaissance de la maladie.

C- L’échantillon

Dans une étude qualitative I'objectif est d’obtemn échantillon de personnes qui ont un
vécu (éventuellement de la maniére la plus aiguég caractéristique ou une expérience
particuliere a analyser (12) Il faut recherchemiximum de diversité. Le corpus nécessaire a
la réalisation d’'une enquéte par entretien estmdaiére générale, plus réduite que celui
d’'une enquéte par questionnaire dans la mesuresoiinfiormations issues des entretiens sont
validées par le contexte et n'ont pas besoin deel'@ar leur probabilité d’occurrence (10).
Nous avons pris le parti de n’interroger que dagplas dont I’'homme avait fait un infarctus
du myocarde par argument de fréequence afin deiteaddl recrutement. Nous recherchions
cependant la plus grande diversité au niveau des @gs niveaux socio-professionnels, de la

durée de la vie en couple et de I'année de survedeldienfarctus du myocarde.
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1-Le recrutement

Nous avons recruté les couples interrogés aupr@dudeeurs acteurs, nos anciens maitres de
stage, des médecins généralistes chez qui noumnfigles remplacements, un ami
cardiologue, notre directrice de thése et dansenefrtourage. Apres avoir recueilli leurs
coordonnées nous les contactions par mail ou pEphéne afin de leur expliquer le but et les
modalités de I'étude. Nous recueillions leur combserent pour participer a I'étude et

convenions d’'un rendez-vous au moment et a I'ebdmleur choix. (Annexe 2)

2-Criteres d’'inclusion

Le patient devait :
- Avoir souffert d’'un syndrome coronarien aigu
- Etre en couple et habiter avec sa conjointe

- Avoir la capacité cognitive et physique de papcia un entretien en francais.

D- Déroulement de I'entretien
1-Le lieu

L’entretien se déroulait sur le lieu choisi paictple. Préférentiellement & son domicile car
la prégnance des lieux favorise un discours cenirda vie quotidienne (11). Le lieu devait
obligatoirement posséder 2 piéces séparées pouarefieg de pouvoir parler librement et

respecter la confidentialité entre le patient et@gointe.

2-L’entretien

Dans un premier temps nous devions nous entredgat le patient et sa conjointe ensemble
afin de procéder aux présentations et d’explig@enauveau le but et le principe de I'étude.
Nous précisions que I'entretien serait enregistrécdeur accord afin de ne perdre aucune
donnée importante, mais que cela resterait anomgimeonfidentiel, y compris entre les

conjoints.
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Une thésarde devait interroger le patient pendaet’qutre interrogeait la conjointe dans une
autre piece. L’'entretien était libre, nous essayidfintervenir le moins possible dans le
discours si les themes étaient abordés spontangraemés interviewés, nous commencions
par une question ouverte : « racontez moi votre&ea&pce depuis I'infarctus du myocarde ».
Nous nous appuyions sur le guide d’entretien peagadrer le discours et aborder tous les
themes prévus. L'entretien prenait fin lorsque ilgcolurs de linterviewé sur le sujet était
épuisé. Nous terminions alors I'entretien par reymerciements aux interviewés pour avoir

partagé leur vécu avec nous afin de nous aidermtans travail.

E- Analyse des données

1-La retranscription

Tous les entretiens enregistrés dans un premigrst@ntiaide d’un dictaphone numérique ont
ensuite été retranscrits de maniéere littérale. &l\gse des résultats concerne des textes écrits
et non pas les enregistrements eux-mémes car \smah I'écoute ne permet pas la
communicabilité des procédures effectives de priioluales résultats (11. Les expressions

non verbales, les gestes ayant du sens pour leutgsont été décrits entre parentheses.

2-L’analyse

A ce moment-la le travail des deux thésardes estrdeindividuel, I'une d’elle analysant les
verbatim du patient et I'autre ceux de la conjoiatia de produire deux résultats différents.
La méthode d'analyse de contenu a été utiliséeeisant chaque entretien de maniére
attentive. Entretien par entretien nous avons ixtes idées significatives et les avons
classées par themes qui émergeaient au fur et arendéous avons ensuite constitué notre
grille d’analyse (Annexe 3) en classant les theemesatégories nous permettant d’exposer les

résultats pour répondre a notre question.
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RESULTATS
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A-Caractéristiques de I'échantillon et des entratien

1-L’échantillon

Six couples ont été interrogés pour notre étudeisNavons obtenu la plus grande diversité

possible au niveau des ages, des niveaux sociegsiohnels, de la durée du couple et de

I'intervalle de temps depuis linfarctus.

Tableau 1 : Données socio-professionnelles dedesugerrogés.

Couples ages Statut professionnel Duréem survenu
couple

Couple 1 | Mr:67ans retraité cadre de banque | 43 ans 6 ans
Mme : 68 ans retraitée comptable

Couple 2 | Mr:65ans retraité chauffeur 43 ans 3 ans et dem
Mme : 63 ans assistante maternelle

Couple 3 | Mr:42ans maquettiste 14 ans 3 ans 1/2
Mme : 39 ans comptable

Couple 4 | Mr: 47 ans diagnostic automobile 4 ans 2 ans et dem
Mme : 45 ans ressources humaines

Couple 5 | Mr:58ans chef de chantier 30-40 2 ans
Mme : 56 ans assistante maternelle ans

Couple 6 | Mr:60 ans Artisan 35 ans 4 ans
Mme : 58 ans invalidité laborantine
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2-Les entretiens

Nous avons réalisé les entretiens de 6 couplesret iiecueilli 12 témoignages. Les entretiens

se sont déroulés de décembre 2013 a avril 2014nsupériode de 5 mois.

Les rencontres ont eu lieu a I'endroit choisi macduple, quatre au domicile des couples, un
au cabinet dans lequel I'une des thésardes efiectoaemplacement et le dernier sur le lieu

de travail d’'une des conjointes. Elles ont duréremvune heure.

B-Résultats de I'analyse thématique des entretienmatent.

L’'analyse des entretiens a mis en lumiére des viseadifférents selon les patients, certains
ont ressenti une grande anxiété face a la malaibetres sont restés assez indifférents,
d’autres au contraire ont retrouvé un véritablen égaur aller de I'avant et surmonter cette
épreuve. Chaque vécu est singulier, chacun utilese propres stratégies d’adaptation a la
maladie que ce soit par protection émotionnell@awur mettre en ceuvre de réelles stratégies
de résolution du probléme. Le plus souvent I'erdager et surtout la conjointe, sont un

soutien tres important pour le malade.

La classification des constats par theme nous mipede faire ressortir 3 grands axes

d’analyse du vécu du patient atteint d'un infaratusmyocarde :
1- Le retentissement de la maladie sur le patient.
2- Les stratégies d’adaptation du patient.

3- Les ressources extérieures du patient.

1-Le retentissement de la maladie sur le patient

Nous avons pu constater un retentissement a deptesltniveaux sur la vie du patient,

I'infarctus a entrainé une rupture avec leur émd¢@eur et une perte de reperes.

Etonnamment, nous n’avons pas vraiment retrouv&dément d’inquiétude ni de peur lors
de la phase aigué&<non, j'ai pas eu la moindre peurcar tout allait trés vite et les patients
ne se rendaient pas compte de ce qui leur arrivaitn se demande ce qui nous arrive dans

un cas pareil ».Les réactions étaient différentes selon les pitiemais le sentiment qui
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dominait tous les entretiens était I'incrédulitécan ne pensait que ses symptémes pouvaient
étre un infarctus x je m’attendais a tout sauf a ca!», « on pej@m®mais a la crise

cardiaque »Ceci a pourtant été la cause de retard a la pnisharge.

Apres I'épisode aigu tous les patients interrogésva des changements dans leur corps. Tous
se plaignaient de perte de capacités physigeeSa m’a cassé quelque part, j'étais trés
speed et depuis (...) jarrive plus a retrouver mecéophysique d’avant. ¥ous ressentent
une grande fatigue, ce mot est revenu systématiguiedans chaque entretier ce qui me
parasite aujourd’hui c’'est la fatigue »qui les limitait souvent dans leurs activités au
guotidien. Cette diminution de capacité, le fait ke plus pouvoir faire autant de choses
gu’'avant a vraiment été la manifestation physiqgrecfpale voire la seule de la maladie et
leur a permis de se rendre compte au début quiild&it arrivé quelque chose.

C’est au retour a domicile que les patients prenoenscience des choses et que nous avons

pu retrouver dans les entretiens leurs différezgsantis face a leur maladie.

Les patients sont en quéte de senge cherche a comprendre pourquoi j'en suis\gria».

lls réfléchissent aux comportements qu’ils avaiehtqui auraient pu entrainer la crise
cardiaque avec parfois un sentiment d’'injusticg’avais arrété en 2004, et jai eu mon
infarctus en 2008, j'étais un peu en coléréPour la plupart la cause principale est le stress
entrainé par les évenements qui jalonnent leur: wele suis quelqgu'un de stressé
naturellement, ca vient de 13, les aléas de laovidait que de temps en temps il y a des soucis
et que ca me travaille £ertains pensent qu’ils participent a la généska dealadie : ©n ne

va pas dire qu’'on se la fabrique la maladie maipgmnse qu’on l'aide a se propager dans le
corps ».Pour les autres I'hérédité est en grande partiporesable des probléemes qu’ils
rencontrent x Il y a I'hérédité, jai mon pere qui a eu des pkemes cardiaques $eu de
patients parlent de I'enjeu des facteurs de risgaedio-vasculaires et ces derniers sont loin
d’étre au premier plang javais pas une alimentation trop grasse mais j@ujours eu un

peu de cholestérol », « bon il y avait peut-étréaled’avoir fumé des cigares, je sais pas ».

De nombreux sentiments ont été retrouvés lors daeteens, et ils ont d( faire face a la

nécessité de réameénager leur vie :

- Un sentiment d’anxiété pouvant évoluer vers lareggion, avec une peur de la

récidive.
- La perte du sentiment d’invulnérabilité sourcenflistice et de colere.
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- Un questionnement sur I'avenir professionnel espenel
- Atteinte narcissique

- La prise des traitements : rappel de la maladiguatidien

a- Sentiment d’anxiété, dépression, peur de |alnéei

La peur de la récidive est présente chez la méjdes patients, ils s’interrogent sur ce gu'ils
peuvent ou ne peuvent plus faire, ils limitent @iexts de leurs activités de peur de provoquer
une nouvelle crise « josais pas passer la tondeuse dans le jardinngesavais pas quoi
faire, qu’est-ce qui risque de m’arriver ? €hez certains patients cette peur de la récielive
surtout la crainte d’en mourir devient envahissart§y pense souvent, j'ai toujours peur de
partir plus t6t que prévu, je voudrais faire plus choses, mais faire plus de choses c’est pas

bon parce que c’est la que vous stressez »

Un patient nous a exprimé un sentiment d’anxiéé tmportant qui 'a empéché de vivre
normalement pendant plusieurs années, il a dévéldgs phobies, a di arréter toutes les
activités gu'il aimait « j'avais peur de la foule, jai eu pas mal de sydmpes, avant j'avais
pas le vertige, je montais sur les toits, je fEs#u parachute et du parapente, que la c’est
fini, vous me mettez sur une échelle de 2 métrgspetnique »1l a présenté des troubles du
sommeil importants par peur de mourir je<dormais pas des nuits...j'étais obligé de dormir
avec la télé, juste pour avoir le son en fait, tlagpeur de partir. »

Un autre a exprimé plutét des symptédmes d’'un syndralépressif avec la perte d’envie
d’entreprendre des choses qu'’il aurait aimé faitejai plus envie de rien quoi, et ¢a c’est

terrible. »

b- Perte du sentiment d’invulnérabilité, injusticmlere

La perte du sentiment d’invulnérabilité se retroatiez la moitié des patients interrogés. Une
personne avait survécu a beaucoup d’accidentsseapelles, mais le caractére chronique de
la maladie coronarienne lui a fait prendre consmetie sa fragilité et de sa mortalit€ ces
derniers temps je me suis rendu compte qu'en’&di$ mortel. J'ai grossi, je suis en train

de vieillir », pour lui« quand on a ¢a on est cuit. »
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Un autre parle plutdt sur un ton fataliste, iit sgu’il peut mourir de ses problémes
cardiaques, il en parle sans émotion apparentejyelise toute facon tout le monde doit
mourir un jour :« Non mais jai pas peur, s’il faut partir il fauypartir et puis c’'est la
meilleure mort. C’est pas moi le malheureux apremhC’est autour de 4 planches et puis
voila ». Le dernier par contre le vit avec la peur de moarichaque instant, il se sent
extrémement vulnérable physiquement et psycholegigunt : «’est la peur de partir. Ca

m’a traumatisé un peu cette chose... La mort... »

Un sentiment d'injustice et de colére a été expriaé des patients qui avaient décidé de
prendre leur santé en main avant I'accident ebgtimalgré tout été victimes d’un infarctus.
Les patients croyaient prévenir I'apparition d’'wolgéme qui s’est tout de méme produit :

je me suis dit c’est pas vrai ! ¢a fait 4 ans gaearrété de fumer ! »

c- Questionnement sur I'avenir professionnel espenel

Certains patients encore en activité ont expringideertitudes quant a leur avenir. Pour un
patient ce questionnement concernait surtout sasams son activité professionnelle qu'il a
été obligé d'arréters Toute la journée je vais faire quoi ? J'étaismantent moi. Bon apres

javais peur c’était question finance, combien @svgagner, combien ils vont me donner ? »

Le travail tient une place importante dans la visdndividu et fait partie de ce qu’il est, cela
rythme les journées, permet de vivre et participgndage de soi vis-a-vis de la société.
Certains patients ont cessé leur activité et onkt véau cette situation car ils y ont été
contraints :« j'ai pas voulu étre invalide mais on m’a forc&rgonne n’a voulu prendre la
responsabilité alors du coup ils m’ont mis invaldiepuis le mois d’aodt. Bt parce qu'ils se
sont retrouvés d’'un coup désceuvrés et un peu perdde suis resté pendant 2 ans a rien

faire, j'étais completement déboussolé. »

Un patient a voulu reprendre son travail au pite afin de prouver que la maladie n’influait
pas sur sa capacité a assumer sa fonction profiestie : «’avais besoin de dire « je suis
pas malade, regarde je vais travailler » et au lmbyke donne plus que ce que je devrais

donner pour encore plus montrer que je fais pagipa‘un handicap, d'une maladie »
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Un patient a trouvé un bénéfice a changer de sedtaativité et ne se plaint pas de cette
situation. Il exercait un métier difficile physigquent: « aprés jai retravaille, jétais
employé. J'avais plus la pression de l'artisanatqgaque l'artisanat c’est dur quand méme. »

Un autre se posait des questions par rapport pditon dans 'avenir d’'un handicap lourd
qui serait pour lui intolérable : ga c’est ma hantise par contre, alors j'ai tout sldite fait
une lettre a mon travail pour qu’on me débranckesdite s’il m’arrive quelque chose. Je me

verrais mal finir en légume. »

Bon nombre des patients interrogés ont dd renomaeer loisirs qu’ils affectionnaient
particulierement car ils étaient incompatibles alea état de santé d’apres les médecins :
jétais passionné de la mer et la premiere questjoe j'ai posé c’était est ce que je peux
toujours faire de la plongée sous-marine ? Et oa dit non. Radical. Et |a le moral a pris un
coup. »0Ou bien les patients ont d0 arréter d’eux-mémeds@taient limités physiquement :
« je faisais beaucoup de sports a risque. Mainté@ fais plus grand-chose parce que je
suis vite essoufflé, ca c’est le problem&ue ce soit 'une ou l'autre des situations leurs
patients souffrent de ne plus pouvoir pratiqueraetsvités qui leur apportaient tant de plaisir

avant la maladie.

d- Atteinte narcissique

La moitié des patients souffrent de la modificatote leur image, surtout du point de vue
physique par la prise de poids qui a suivi leuraictius. C’est autant I'image qu’ils se
renvoient d’eux mémex j'ai pris plus de 30 kilos ! Moi ce que je veuxtsut en ce moment
c’est maigrir. C’est ma hantise gue I'image qu’ils renvoient aux autres qui a clamgls
sont génés du regard que peuvent avoir leur ergeura J'ai pris énormément de gras
autour du ventre, on a changé ma garde-robe. Cesiets temps ¢ca me plaisait plus, je me
regardais plus pareil, je voulais pas que le regdella femme de ma vie change aussii»
des inconnus sur ce nouveau corps suite a la nealadbon avec le ventre et tout, tu sais les
gens comment ils sont, ils te regardent, et voili>ont tous envie de retrouver leur corps
d’avant la maladie avec plus ou moins de motivagbn'implication pour y parvenirg je
sais qu’en peu de temps je vais me retrouver coawaat mon accident, avec beaucoup
moins de poids s luttent contre cette image de « malade » quolirrait renvoyer « j'ai

pas envie de passer du cété handicapé, une persovalale ! »
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e- La prise des traitements : rappel de la maladliquotidien.

La prise des traitements est mal vécue par toysatsnts car cela leur rappelle tous les jours
gu’ils sont malades, les médicaments leur rappeler vulnérabilité au quotidien« Des

fois c’est un peu contrariant parce qu’on se seag malade en fin de compte, et puis bon... je
les prends parce que je fais attentiorCsest également I'apparition d’effets secondaires g
est difficile a vivre .« quand je marche ¢ca me donne un peu de doulews l@@nambes, ca
c’est un peu ennuyeux mais bon malheureusemeridans I'ensemble les patients prennent
leur traitement avec peu d’oubli sauf parfois pendies périodes de week-end et de vacances,
méme si un patient avoue que sans son eépousaiil sien incapable de suivre son traitement
parce que : ¢a m'intéresse pas du tout, je m'en fous complatemerous trouvent leur
traitement trop lourd et souhaite qu'on leur retles médicaments le plus vite possibie :

j'en avais plein au début, j'ai tout fait pour quiame les retire. »

2-Les stratégies d’adaptations

Dans cette partie nous avons exposé les stratépelmptation des patients face a leur
maladie coronarienne. D’une part les stratégieprdection émotionnelle et d’autre part les

stratégies de résolution des problemes entrainda pzaladie.

a- Stratégies de protection émotionnelle

Différentes attitudes permettent de faire face raddadie :
- Neégation
- Minimiser

- Relativiser

- La négation

Certains patients n'ont pas accepté la maladieréfément nier son existence, ils ne se
considerent pas comme malades et font un maximuohoges comme avank:Je n’ai pas
accepté... je sais pas si on peut dire ¢a mais etnceminon je me dis que j'ai rien. Dans ma

téte c’est non je suis en pleine forme, je margheours, je peux faire du vélo, je peux nager,
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je retravaille donc il y a rien qui a changé bis décident d’oublier leur probleme et parfais e
font méme un sujet presque tabau Voila en gros aujourd’hui je suis pas malades3aie

d’éviter qu'on en parle et si on en parle je fdesla dérision ».
- Minimiser

Sans vraiment nier la maladie un patient minimibaducoup ce qui lui est arrivé, il en avait

conscience, il savait qu'il était malade mais pour « c’était banal quoi. »
- Relativiser par rapport aux autres malades etatres problémes de santé

Le besoin de se comparer aux autres, de se diteyqutoujours pire que soit est une attitude
qui s’est beaucoup retrouvée dans les entretiemsdjorité des patients a exprimé ce besoin
de dédramatiser leur situation en se comparanaatrds patients ayant des problemes plus
graves « Ce que j'ai eu c’est pas une maladie, je saisqguasment on peut appeler ¢ca mais
guand vous étes a I'hdpital vous vous rendez compley a plus grave que ca. Je suis

ressorti indemne, j'ai eu de la chance. ».

Les patients souffrant déja de problemes de samtiésngraves mais plus handicapants
comme les douleurs chroniques faisaient passemladie coronarienne au second plan, car
ce qui les génait c’était surtout cette souffraggeles limitait le plus dans la vie quotidienne,
I'infarctus lui ne les faisait plus souffrir:je souffre en permanence donc ¢a me pourri la vie
Si aujourd’hui vous me demandez c’est quoi votrebigme je vous dis que c’est

ca. (...) Apreés le reste je le vis tres bien enfés toien, je 'accepte. ».

b- Stratégies de résolution du probleme

Les patients tentent de prendre leur vie en maim piere au mieux avec la maladie et surtout
eviter ses éventuelles complications et réciditgsir 'un d’entre eux elle a été comme un

nouveau souffle donnant envie d’entreprendre engloiede choses.
Successivement nous détaillerons :

- Retrouver du sens et des priorités pour sa vie
- Reprise des activités antérieures

- Contrdles des facteurs de risque cardio-vascuglaire
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- Tirer des bénéfices secondaires

- Retrouver du sens et des priorités pour sa vie

Ce sentiment a été peu retrouvé dans les entretienseul patient particulierement optimiste
a exprimé un regain d’envie d’aller de l'avant etgtouver gu’il pouvait tout faire malgré la
maladie : et je porte tout dans ma facon de parler, dans oma gle vivre, dans mon plaisir

d’avancer, de prévoir, de voir I'avenir pour que taaladie n'ait pas la place de passer
devant. »ll nous dit méme avoir &ouvé la vie super illuminée apres ¢&our lui c’était une

nouvelle vie qui commencait et il comptait en pefi
- Reprise des activités antérieures.

Les patients ont ressenti le besoin de reprendreadtivités qu’ils pratiquaient avant la
maladie, ils se sont tous posé la question de saeaju’ils pouvaient faire ou ne pas faire :
« je faisais du ski I'hiver, je me posais des goestmais j'ai appris pendant la réadaptation
cardiague qu'il n'y avait pas de problémeMais une fois les réponses données cela leur a
donné un sentiment de maitrise et de retour a tenale : « on part en vacances comme
d’habitude, on a repris comme avant », « J'ai repieé boulot super vite avec une fatigue

réelle mais j’en avais besoin ».
- Contrdle des facteurs de risque cardio-vasculaires

La majorité des patients ont essayé de faire unrtedlimentaire notamment en évitant les
graisses et en essayant de manger plus équililite® aux conseils des médecing ca a
changé notamment au niveau d’essayer de mangersngas donc on essaye de faire
attention a ne pas manger de viande grasse, ongr@mue de la margarine... on a je pense
une alimentation assez sainepgur certains ces efforts ont duré quelques temgis s
bonnes résolutions sont dures a tenir sur le lengé. Certains estiment qu’un régime trop
strict ne leur apporte rien et misent plutét sactivité physique « on a fait 2 ans de diéte,
repas super équilibrés sans le moindre gras suitéaagine de poitrine, ¢ca n'a rien
apporté». D’autres font attention mais le vivent comme un@ipon : «dans la semaine je

touche a rien, je me sens pénalisé partout. »

La majorité des patients interrogés pratique uneitik physique réguliére plus ou moins

intensive :« Mais tous les jours, pratiquement 5 jours par aem je fais 1 heure de home
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trainer et je marche tous les joursLes autres aimeraient en pratiquer mais ne ledagstpar
rapport au colt« Je voulais prendre des cours privés d’aquagynsmaand vous voyez les
prix... »,0u au regard des autreg avec le ventre tu vas dans une salle de sposaisi les
gens comment ils sont, ils te regardenbe encore a la difficulté qu’ils éprouvent a beug
causes d'autres problemes de santé, et tout sirepteom manque de motivatiork Je

devrais aller marcher mais j'ai plus le... jai plugn quoi, j'ai plus le punch »

A notre grande surprise tous les patients fumeuesrogés ont arrété le tabac avec plus ou
moins de facilité et de frustration, mais l'arréta définitif pour tous. lls ont conscience que
le tabac est une des causes principales de laragaun infarctus et le choc les a aidé a
arréter : « j'ai arrété de fumer! Ca fait tellement peur qo’ ne cherche méme pas a
comprendre ! Il y a pas besoin de traitement langarche tout seul ! stes patients se
montraient trés fiers d’eux-mémes en nous racoméamtsevrage. Un seul patient a exprimé
des regrets suite a cet arrét car il a entrainéimpertante prise de poids :Donc si vous
voulez je regrette un peu d’avoir arrété parce ¢jaerive pas a maigrir, je suis pas mieux
gu'avant. » il ne s’est d’ailleurs pas arrété au premier @égesd’infarctus mais il a arrété

suite au troisieme stent. »
- Tirer des bénéfices secondaires.

Pour la moitié des patients, la maladie leur a pgerde faire des choses impossibles
auparavant, elle leur a permis d’avoir plus de ®mpqour profiter de leur famille En tout

cas grace a ca je travaille plus le vendredi. OB purs, on profite pleinement de notre vie,
de nos moments, et pour moi c’est géniadu»pour bricoler « Ca me permet de faire des
bricoles a droite a gauche, rénover toute la maiso@ela leur a parfois permis d’arréter une
activité qui devenait pesante et gu’ils ne pouviaas quitter faute de moyens financiers :
«C’est grace a ca que j'ai pu m’arréter justemendrge que je pouvais pas financierement

avant. »

3-Les ressources extérieures du patient.

Le soutien humain que peut apporter la famille plexches, les professionnels de santé a été

essentiel pour faire face a la maladie.

24



a- Le soutien familial : la conjointe

La conjointe est souvent la personne la plus prathenalade, celle qui partage sa vie au
guotidien et qui peut étre la plus touchée par #dadie et les modifications qu’elle entraine
dans le quotidien. Nous avons voulu examiner I'étfoh de la relation du couple de maniere

approfondie et plusieurs themes sont ressortisdessentretiens.

- L’évolution des sentiments au sein du couple

- Le comportement de la conjointe vis-a-vis dugut

- Le comportement du patient vis-a-vis de sa datgo
- La communication dans le couple autour de leadial
- Impact de la maladie sur la sexualité

- L’évolution des sentiments

Quand il s’agit de parler des sentiments les iotetleurs les plus agés ont manifesté une

certaine pudeur.

Un des sentiments évoqués le plus souvent paratengs était I'inquiétude de leur conjointe.
Pour les couples plus agés vivant ensemble depumthbreuses années c’était surtout une
inquiétude a la phase aigie, d’apres eux ce semtidiminuait voire disparaissait au fil du
temps et des examens rassurartgnquiete au début bien sir, et puis le fait quet @llait

bien ensuite, que tous les examens que jai fagstraient que tout allait bien , je pense
gu’elle s’est plus inquiétée en fait Pour les deux plus jeunes couples cette inquiétude
persistait encore au moment des entretiens, la ¢geeyorerdre 'autre est grande ph elle a
super peur ! Elle a peur quand je fais des effoetle a peur quand je vais a la mer. Il y a

vraiment une peur de perdre celui qu’elle aime ».

Les sentiments d’attachement, d’amour ont été reafosuite a la peur de perdre I'autre pour
la moitié des patients interrogés:on s’est accroché plus encore, on se voit todiait
differemment, on profite plus en fait parce qu'a@it gju'on est qu’'une poussiére sur cette

planete, on n'est pas grand-chose. On fait pluslieses, on parle énormément. ».
- Le comportement de la conjointe vis-a-vis du ptie

Pour les couples les plus jeunes les conjointegtintin véritable soutien pour faire face a

leur maladie et les aider a poser des limites quatal était nécessairec.elle me fait passer
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plein d’étapes, elle me sauve de la mort en étagggmte, en me disant non fais pas ci fais
pas ¢a, on va la-bas ¢a me plait pa€es les ont aidés également a aller de I'avaéine
qguand leur conjoint traversait des moments diffil« Elle était toujours avec moi, elle a
jamais baissé les bras, actuellement c’est tre®.ré&lle m’a suivi, c’'est elle qui m’a dit
d’ouvrir un commerce pour me changer les idéedes. patients expriment leur gratitude et
leur chance d’étre entourés de la présence etameolir de leur compagne qui a été un
élément déterminant de leur acceptation de la rneaktdle la période de convalescenegdl:
faut savoir qu’elle a passé les % du temps avecdonc c’est vrai que j'ai eu vraiment la

chance d’étre super bien entouré. »

Les conjointes étaient donc présentes dans leer dél compagne mais avaient parfois
tendance a agir avec leur conjoint comme avec dises que I'on surveille « je m’'étais
assoupi en I'attendant et elle s’est approchééagsenti sa présence trés pres, elle regardait
Si je respirais, si je bougeais ¥pire qu’'on sermonne« Je me permets quelques poussée
mais pas trop parce qu’apres elle me rappelle &dfe et méme moi je me dit que j'ai pas la
condition » Par cette attitude elles rendent parfois leorgoints completement dépendants
d’elles : « C’est elle qui me prépare mes cachets si ellstrpas la du jour au lendemain je

suis incapable de prendre mes cachets ! »

Le comportement de la conjointe était aussi infidepar son passé médical propre. Quand
une conjointe a eu un probleme équivalent en temeegravité elle le prend avec plus de
sérénité d’'apres le patienk:alors ben je pense qu’elle le vit normalementt @dre mieux

gue moi, comme elle a eu déja un plus gros problgmeemoi quand méme (...) c¢a fait que

bon, elle prend ses cachets, je prends les miens ».
- Le comportement du patient vis-a-vis de sa cotgoin

Ce qu'il est ressorti des entretiens a surtoutig&volonté de la part du patient de rassurer sa
conjointe :« Je I'apprivoise a ne plus avoir peur, en tout casins. Et je fais tout pour lui
montrer que je suis un homme solide et qu’elle faEte confiance a cet homme-la, qu'il est
super solide et qu’il va pas lui claquer dans lesms, en tout cas pas maintenantls font
souvent tout pour leur montrer qu’ils ne sont padaagies et qu’ils peuvent vivre exactement
comme avant. Un patient particulierement anxieusuavtout de méme«J'étais infernal,
jai di étre trés chiant! Je me voyais toujour$t@pital. Je me levais le matin ¢a n’allait
pas, ma femme m’emmenait a I'hdpital, mais javaes ! C'était que des crises d’angoisse
en fait! J’ai d0 'embéter assez souventlxdisait souffrir de cette situation et s’en voul
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d’avoir fait subir cela a sa conjointe mais il étetalement incapable de contrbler ses

angoisses.
- La communication dans le couple autour de la nalad

Dans la majorité des couples interrogés il n’y a paiment de communication autour de la
maladie et encore moins autour du ressenti dedtufautre suite a l'infarctus. Le patient a
parfois peur d’'inquiéter sa compagne en lui engpartle ce qu'il ressent alors qu’il s’agit
d’un couple qui parle énormément et de tout haldéomeent :« Des fois on a des fourmis dans
les doigts mais ¢a n’a rien a voir. J’en parle pasnon amie »La communication dans le
couple avant la maladie joue un role dans le faipdrler ou non de la maladie, si bien que
lorsqu’un probleme de communication antérieur exide patient nous répondait:bien,
extérieurement mais intérieurement on ne sait phss bon ¢’a été quand mémele patient

ne sait pas et ne cherche pas a savoir. Un saehpatdit qu’il communiquait beaucoup avec
sa conjointe et qu'il lui disait tout sur demandeattte derniére« Elle se demande si je lui

dis tout, et je lui dis tout, je lui cache rien ».
- La sexualité

Pour certains patients le fait d’avoir eu un infascet de prendre les traitements n'a
absolument rien changé a leur vie sexuelteza se passe bien, pour moi tout est revenu.

Aucune incidence.»

Pour un patient, la reprise d’une activité sexuall&té tres dure et longue car l'infarctus est
arrivé lors d’'un rapport «c’est trés dur d’avoir une relation sexuelle... canga m’est
arrivé apres... j'ai vraiment eu peur, j'osais plasfhire. » Il a fallu du temps et beaucoup de
patience de la part de sa conjointe et de lui-mpme qu’il reprenne confiance et méme
encore maintenant I'inquiétude est toujours présertMais apres, une fois qu’on se refait
confiance, c¢a revient ! C’est sdr c’est plus conawant, on le fait moins souvent parce qu’on
a toujours la crainte. Et puis mon amie a toujoyrsur parce que comme je Suis vite

essoufflé... »

Pour d’autres patients les problemes d’érectionéstmgnt tout rapport. L’'un d’eux relativise

et ne donne pas I'impression que ce soit un prablesret ben moi avec le diabete de toute
fagon ¢a marche plus. Remarque, ¢a marche plusngeche plus... »L’autre souffre de
cette situation, il en avait parlé aux médecinessiayait de se rassurer en se comparant aux

autres malades qui avait le méme probleremécaniquement depuis que je prends tous ces
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cachets ¢ca marche plus. Alors j'en ai parlé au dalmbue il m’a dit on verra pour des
cachets mais je ne suis pas chaud. Je m’aperc@gegne suis pas le seul mais personne n’en

parle vraiment. Mais y en a beaucoup dans monMasc¢a m’emmerde un peu... »

Le dernier au contraire a ressenti un véritablairegle désir pour sa partenaire, il n'a eu
aucun probléme et a pu reprendre trés vite uneitgctiexuelle normale malgré les mises en

garde des médecin.J'avais envie de la femme de ma vie, j'avaisediglle rapidement. »

b- Les professionnels de santé et la rééducation.

- Les professionnels de santé

Les patients ont un besoin important d’informatiehs!’explications sur leur pathologie et la
meilleure maniere d’y faire face au quotidien dedat des professionnels de santé. Hélas, la
majorité des patients interrogés s’est plainte dangue d’écoute et d’empathie de leurs
médecins « il ne m’a posé aucune question sur la réadaptatiardiaque, sur ce que j'avais
fait, comment ca s’était passé, rien du touf Bun manque important d’explications les
laissant souvent dans l'anxiét& C’est pas que je faisais pas confiance au dr Aisni
parlait pas, il y avait pas de dialogue. Vous respvous savez pas ce que vous avez. Ca fait
un peu peur. »et méme d’'un sentiment d’'insécurité vis-a-vis de lmédecin « jai plus
confiance et je suis pas bienWn patient a méme été vraiment choqué par lepogro
alarmant de son cardiologud m’a fait peur en me disant cette artére-la edist bouchée a
73 %, vous pouvez mourir dans la nuit, il m’a dit@pmme ¢a, c’est pas cool quoi.. Les
patients se sentent parfois incompris dans leursaddes : d'ai pris RDV avec le
cardiologue et on a parlé de rapports sexuels.uleal juste demandé « Est-ce qu’on peut
toujours avoir des rapports sexuels aprés ca ?dtn tas apres un court terme ? » Et lui il
me disait « oui c’est vrai que vous allez avoir ¢mt un laps de temps des difficultés a... »
Et non moi je parlais pas de ¢a, je ne parlais das difficultés, je parlais du besoin ! C’était
le contraire ! Moi j'étais super excité de retrouvma femme, javais toujours ce méme
plaisir, ce méme enthousiasme et quand je la vgiarsis super envie d’elle et lui il me
parlait que j'allais avoir des difficultés a avaites érections et il était surpris que je lui pose

ces questions. Alors il me disait « attention léamye cardiaque ! » c’est affreux ! »

A l'inverse, quand la relation avec les professglame santé est bonne les patients se sentent

soutenus : 4 m’a expliqué beaucoup de choses et c’est vra qiest rassurant »ils se
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sentent en confiance pour affronter la vie avenddadie. Un patient était vraiment content de
sa relation avec son cardiologue car il a répondesaquestions qu’il se posait depuis le début

et qui restaient sans réponseEtda il m’a redonné la banane ! »
- Le séjour en réadaptation cardiaque

Les patients parlent tous de 'effet bénéfiqueadeeeducation. lls ont pu retrouver une forme
physique :« je me suis refait une forme physique, jai oeré un équilibre mental et
physigue » une confiance en eux et avoir des réponses aestiqus qu’ils se posaient sur
leur maladie « c’est la que j’ai tout appris, qu'on pouvait avan comportement a peu prés
identique a celui d’avant sans probleme. Donc t@ytca a permis de me rassurer, et ensuite
de bien vivre sans probleme, normalement disarisa snajorité des patients en parle avec un
réel enthousiasme«J’y allais le matin avec... joie sar cela leur a permis de connaitre leurs
capacités et leurs limites égalemertan nous disait : allez-y vous pouvez y allez pasde
probleme ! »On sentait dans les discours qu’'une grande pddid’anxiété que pouvait
éprouver les patients suite a leur infarctus atpapaisée par ce séjour en rééducation et leur
a permis de se rendre compte de ce qui leur étaia « je commencais un peu a me rendre

compte de ce que j'avais parce que, c'est pas avjoleur quelqu’un qui est pas docteur. »

Le soutien de la famille dans la vie de tous lesget dans les moments de doute ainsi que la
bienveillance et I'écoute des professionnels dééspour comprendre et obtenir les réponses
gue les patients se posent sur leur maladie, sest rdssources essentielles pour se

reconstruire.
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DISCUSSION
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A-Les limites de I'étude

La population étudiée se composait de couples tbomme avait subi un infarctus du

myocarde. Le recrutement s’est fait aupres de niéslegenéralistes ou de cardiologues
installés en ville. Ceci peut étre a I'origine dei® de recrutement. Tout d’abord les patients
étaient sélectionnés par les médecins qui ont chesspatients qu’ils pensaient les plus a
méme de parler de leur maladie avec nous. D’autid, ges patients étaient suivis

régulierement par ces médecins, si nous avionssichniautre mode de recrutement, aupres
des services hospitaliers de cardiologie par exerpplt-étre aurions-nous eu affaire a des

patients ayant vécu d’autres expériences dansrdsaobntextes.

Nous déplorons le fait que tous les patients iotg¥s aient été de mémes niveaux socio-
professionnel et culturel. Nous aurions aimé unes girande diversité car I'expérience de la

maladie est fortement influencée par le contextes dequel évolue le patient.

Les patients que nous avons interrogés étaienbumijen couple et habitaient avec leur
conjointe au moment de l'entretien par souci deafailité. Interroger des couples qui se
seraient séparés suite a la maladie nous auradiri@ppne autre dimension du vécu de la
maladie. Cette derniére aurait pu étre la causta d&paration, ou la séparation aurait pu

influer sur le vécu de la maladie par le patient.

Enfin, 'échantillon est restreint a six couplesqee peut sembler peu mais certains entretiens

étaient tres riches et cela a suffit a apporteub@ap de matiére a notre réflexion.

Un biais peut étre di également a notre statut édenin, et de plus, novice. Nous avons
réfléchi longtemps a la maniére dont nous allioagsnprésenter aux personnes interrogées
afin de favoriser au maximum la production de dissoNotre statut de médecin généraliste
en formation était connu par certains patientsquésnous les avions recrutés lors de nos
remplacements. Ce choix a pu étre a l'origine dentee dans le discours des patients qui
avaient tendance a s’exprimer plus sur I'aspecement médical de leur expérience, leur
prise en charge par les médecins, les traitemientégime alimentaire, I'activité physique et

le tabac et moins sur leur vécu psychologiquemiatile la maladie.

Les conditions d’entretien peuvent également éffer@ine de biais. Un des entretiens a eu
lieu au cabinet & la demande du patient interrngas nous sommes rendu compte que cela
mettait plus de distance entre le patient et nagslgrsque I'entretien se passait au domicile.

La encore nous avons remarqué que le discourestaii plus sur le c6té médical du vécu.
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Le caractére semi-directif des entretiens nécespsittois d’intervenir dans le discours avec
des questions précises afin de développer touthéeses abordés dans le guide d’entretien.
Notre manque d’expérience & mener ce type d’eaetretbus conduisait a intervenir, surtout
dans les premiers entretiens, trop rapidementogt $ouvent, ce qui coupait le discours et
nous privait d’'informations qui auraient pu émerger laissant le patient s’exprimer plus
librement. Nous nous sommes rendues compte de ereder en retranscrivant les premiers
entretiens et avons tenté de nous corriger loredestiens suivants. Au fur et a mesure nous
étions de plus en plus a l'aise et plus en retmaitespectant des temps de silence importants

pour la liberté du discours qui était alors plahe.

B-Comprendre le processus d’intégration de la malpdr le patient

Actuellement selon la Haute Autorité de Santénhe¢adies chroniques sont définies comme
« des maladies qui sont rarement guérissables)i etégessitent des soins prolongés, le plus
souvent a vie ». (13) La maladie coronaire en faitie et affecte I'existence sur tous les
plans. Comme lillustre un patiert je préfere me casser les 2 jambes que d’avoir un
infarctus. Parce que c’est jamais fini! »Compte tenu du contexte de formation,
principalement biomédicale et hospitaliere, nousnavendance, surtout en début de carriére,
a traiter la maladie et non le malade dans sa [iiéb&e travail nous a permis de prendre
conscience que comprendre le vécu du patient est, awire plus, important pour prendre en
charge le malade car «l'adhésion au traitementuestreflet du vécu existentiel d’'une
maladie » comme le souligne Anne Lacroix. (8). éemntissement de la maladie dépend « de
la personnalité du sujet, de son histoire et du erdrde vie qu’il est en train de traverser, il
dépend de la maladie en cause et des représestatiens’en fait le patient » (14) et nous
avons pu le constater en effectuant nos entretiepees de patients qui ont partagé leur vécu
avec nous. La maladie est a l'origine d’'un changentpii représente « un déséquilibre
existentiel, une rupture, qui introduit I'incertite. Ce changement signifie une sorte de deuil
par la perte de ce qui était coutumier, familie€15) « on est plus jamais le méme, on vous a

pris quelque chose. Quand on a ¢a on est cuit. »

Un processus complexe d’acceptation de la maladieet alors en place. Il nous a paru trés
important de comprendre ce processus car « aideralade avec patience et empathie a
progresser dans le processus d’acceptation peerat ctedonner confiance en ses capacités a

controler son affection » d’apres Jean-Philippealh§$6). Dans I'ouvrage d’Anne Lacroix et
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Jean-Philippe Assal, les auteurs se sont inspagsribdéeles du deuil de Freud dans le cas de
la perte d’'un étre cher et de Kubler-Ross dansatedes personnes en fin de vie et les ont
appliqués pour décrire les stades d’acceptatiodadmaladie chronigque. « Les soignants
doivent bien connaitre cette dynamique d’acceptater a chaque étape intermédiaire ils ont
tendance a développer des contre-attitudes quiemg¢dkeiner I'évolution psychologique du

malade et fortement interférer avec I'efficacitétdutement » (16).

D’apres le modéle d’Anne Lacroix et Jean-Philigyssal les patients peuvent prendre deux
trajectoires différentes selon gu’ils parvienneatrmn a dépasser certaines résistances aux
changements qu'impose la maladie, se met alors lace pdans un cas un processus
d’intégration de la maladie et dans l'autre uneendisdistance conduisant a la résignation du
patient. (15)(23).

1-Les stades d’acceptation de la maladie, vergarepsus d’intégration.

Tout commence par le choc de I'annonce et l'incliéglpassagere qu’elle entraine, cette
phase est vite remplacée par un sentiment de egwbihjustice. Il est ensuite un passage
marqué par de la tristesse ou le patient se remptende ce qu'il a perdu, étape nécessaire

pour ensuite puiser dans ses ressources afin giscda maladie.

a- Le choc et I'incrédulité passageére lors de I'ance.

Les patients interrogés ont la plupart ressenthae lors de I'annonce de l'infarctus,Je me
suis fait soigner mais le choc psychologique cdéates dur... »Le choc laisse place tres
rapidement a un sentiment d’incrédulité, certesager, mais retrouvé chez I'ensemble des
patients interrogéss on ne pense jamais a la crise cardiaque ! », mjattendais a tout sauf

a ca ! ».Ces sentiments peuvent se comprendre car I'anrdunckagnostic résonne comme
une menace, « en pointant un processus destruntetme au malade, elle lui fait saisir son
intime proximité avec la mort. D’abstraction uniselte et lointaine, elle passe au statut de
réalité immédiate » comme le souligne Philippe Barfl7). Un soignant étant conscient des
sentiments qui assaillent le patient lors de I'aro®odu diagnostic peut alors le soutenir sans
se perdre dans des explications trop techniques rjassimilera pas car il n'a pas encore

réalisé ce qui lui arrive.
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b- La révolte, I'injustice

Lorsque la période d’incrédulité est passée etl@mealadie devient une évidence apparait un
sentiment d’injustice, de révolte, éprouvé par Earité des patients de notre étude. Elle se
manifeste de plusieurs manieres. Dans nos résuliais le retrouvons sous forme de
guestionnement« pourquoi j'en suis arrivé la ? bes patients tentent de donner un sens a ce
qui leur arrive en accusant souvent telle circomsaou telle personne. La majorité des
patients pensent que le stress est la cause denddadie « je suis quelgu’un de stressé, ca
vient de 1a ! »effectivement dans les références sur stress @gdpest dit que «le stress
percu peut induire certaines pathologies cardi@wages » (18). Dans cet ouvrage on parle
également de type de personnalité, notamment sopealité A « dont les sujets auraient un
style particulier d’interaction avec autrui dans k§tuations percues comme des défis qui
fragiliserait leur systeme cardio-vasculaire» (18). stress et la personnalité peuvent donc
entrer en jeu dans la survenue de l'infarctus. p&$ents accusent également I'hérédité et
donc indirectement leurs parents pour ce qui letivea lls cherchent des responsables. On
peut assimiler cela a la notion de « contrdle exterar exercé par un pouvoir extérieur au
malade » (15).

L’injustice que ressentent les patients face a #adie est a l'origine d’'un sentiment de
colere :« javais arrété en 2004 et j'ai eu mon infarctus 2008, j'étais en colére ! », « je me
suis dit c’est pas vrai !l e patient devient agressif avec son entourage, rsédecin,

« l'altération due a la maladie peut modifier leacdere et retentir sur les relations avec
autrui. Tout se passe comme si un autre, inconimavisible se manifestait parfois. » (15)
La révolte peut aussi se manifester par un refuprdedre les traitements qui renvoient le
patient a sa maladie et peuvent devenir intolésapbeir eux« ¢ca m’a un peu révolté tous les
cachets que je prenais alors jai plus rien pris,! « je prends tout a contre cceur, des fois je
suis a 2 doigts d'arréter les cachets®J'ai tout fait pour qu’on me les retireen effet
d’apres une étude «environ 30 % des patientseatrgtartiellement ou complétement de
prendre leur médicaments dans les 4 semaines ya@insueur sortie de I'hépital et plus du
tiers de ceux-ci (12%) arrétent tous les traiteseré# qui conduit & une augmentation
significative de la mortalité (>80% chez ces pdtera un an.» (19). Le modéle des
croyances de santé ou health belief model permebadwrendre le comportement que peut

adopter un malade chronique face a sa maladies;gocisément, il va permettre de saisir les
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raisons que peut avoir une personne de suivre o @@as appliquer son traitement » (15). En
effet dans ce modele quatre conditions sont a riemigl patient doit étre persuadé qu'il est
malade, que sa maladie peut étre grave, que ssowréraitement aura un effet bénéfique pour
lui et que les bienfaits du traitement contrebataoit avantageusement les effets secondaires
(15)(16). Pour le soignant comprendre le patienegtre dans cette phase est important pour
ne pas penser que le patient s'oppose a lui, arelsse, et refuse de se soigner mais au
contraire faire preuve d’empathie, écouter et ragtier la raison principale de sa révolte, lui
dire que ce ressenti est normal et que nous sonmpeur l'aider a s’'apaiser et préts a

I'accompagner pour qu’il fasse un choix favorabdeipsa sante.

c- La capacité dépressive

Le psychanaliste Pierre Fedida appelle capacitéedépe cette particularité typiquement
humaine d’entrer en contact avec ses émotions tla@s de pouvoir disposer de ces
ressources. (20) Cette phase, qui est marquéenpseniiment de tristesse dU a la prise de
conscience du patient de ce qu’il a perdu, estss@de pour qu’il puisse puiser dans ses
ressources et accepte la maladie. Un patient eafirinds bien ce sentiment en nous disant :
« quelque part tu as tout perdu, c’est ce que gseas, d’'un coup tout est partiun autre
disait : « je me suis rendu compte que j'étais mortel Aujoulat nous parle dans sa thése de
la perte du sentiment d’identité et du sentimentsdeurité, responsables d’'un sentiment
d’'impuissance ou powerlessness (4). Pour ElisaNetl-Hureaux les maladies chroniques
« font naitre une perte de sens de la vie, uneaésation de I'image de soi et une rupture du
sentiment de continuité, de sécurité et d’'iderdit€origine de la situation d’'impuissance
vécue. Elles nécessitent donc pour la personneedend « autrement le méme » » (21). On
comprend bien des lors le sentiment de tristesegqut ressentir le patient qui doit faire face
a de multiples pertes et nous devons l'aider engae soignants a exprimer ce sentiment et a
valoriser ses compétences pour surmonter ce dewsladté. « Notre adversaire a surtout le
grand mérite de nous renvoyer a nous-méme, a fbedses, nos insuffisances, et en les

attaquant, a nous pousser a les convertir en fosd@2) résume Philippe Barrier.
d- L’acceptation

Finalement, aprés une période plus ou moins longigue I'on souhaite c’est que le patient
puisse accepter sa maladie afin de bien vivre avegu’il soit le plus autonome possible.

D’aprés Anne Lacroix et Jean-Philippe Assal « hagmt qui parvient ainsi a consentir a son
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nouvel état retrouve un équilibre émotionnel graoguel il est en mesure de gérer plus
sereinement son traitement dans sa vie quotidiehses diverses implications personnelles,
familiales, professionnelles et sociales.» (15) patient nous disaik ¢a devient une
habitude »ou encore« j'ai repris une vie normale >Mais une minorité de patients de notre
étude avait atteint cette phase et il ne s'agigsait de ceux donc l'infarctus était le plus
ancien, ce qui confirme gqu'’il est difficile d’évau dans ce sens et que chaque patient y
parvient (ou non) a son rythme. Philippe Barriedgae I'auto-normativité du patient atteint
d’'une maladie chronique qui est « une force degesdion psychique » du traumatisme de la
maladie, qui va non seulement permettre de l'agsinet d’en diminuer la puissance
« déstructurante », mais, d'une certaine facorgsitailer la maladie elle-méme. » (22), Ceci
résume le fait que la maladie provoque un choc,rupture et qu'il faut I'assimiler afin de
I'accepter. Lors de cette phase le soignant joa¢eégent un role, il doit renforcer les acquis

du patient et surtout le valoriser dans son cheméms vers I'autonomie. (23).

2-La trajectoire de mise a distance.

Lorsque le patient emprunte cette trajectoire,heccde 'annonce évolue vers un sentiment
d’angoisse important. Ce malaise psychique sustitenécanisme de défense qui se veut
protecteur, il s'agit du déni ou de la négatiorsquiau jour ou ce meécanisme protecteur

s’effondrera dans la résignation.

a- Le choc de I'annonce qui évolue vers un sentitmBangoisse.

Pour le malade, 'annonce d’'une maladie chronigu#goac non guérissable, peut représenter
une menace car elle va « rompre I'équilibre dedéda personne avec une perte de maitrise
conséquente » (21), qui peut engendrer un sentimiamgoisse. Un patient surtout était
touché par ce sentiment d’angoisse qui I'empécta@vancer et laissait la place a de
véritables phobies« jai peur de la foule », « avant je montais sas ltoits, je faisais du
parachute, du parapente, maintenant vous me mstiezune échelle de 2 métres et je
panique ! »,il subissait de nombreuses crises d’angoisse heluisant a chaque fois aux
urgences, il se sentait paralysé par ce sentirfeni: Boris Cyrulnik dans son ouvrage sur la
résilience il faut pouvoir « comprendre et agir.a@d I'un des deux facteurs manque, la

résilience ne se tricote pas et le trouble s’ifstaComprendre sans agir est propice a
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I'angoisse. » (24) Ce sentiment doit étre compaisle soignant pour éviter la fuite du patient
dans le déni ou le refus de sa maladie. « Laficiation des peurs, des angoisses et surtout la
|€gitimation des émotions sont cruciales. » (2Bjaut I'aider & comprendre sa maladie et a
agir sur elle étape par étape, sans vouloir domrogr d’informations d’'un coup, sans
dramatiser ni banaliser la situation. Trouver la Bquilibre s’aveére difficile pour le soignant.

Suite a ce sentiment d’angoisse le patient peus &lasculer dans le déni.

b- Le déni ou la négation

Le déni ou la négation sont des stratégies de giroteémotionnelle car « I'atteinte organique
constitue une menace existentielle si violente lpiige peut étre que déniée » (15) soulignent
A. Lacroix et JP. Assal. C’est ce que l'on retrowlens le travail sur le coping, terme
désignant « I'ensemble des processus cognitifscoghportementaux que la personne
interpose entre elle et 'événement afin de maitrisdduire ou tolérer 'impact de celui-ci sur
son bien-étre physique et psychologique. » (18)ill@g’agit d’'un coping centré sur les
émotions qui est une tentative pour controler ouwliffer la tension émotionnelle induite par
la situation et qui a un effet nocif a long ternoaipl’intégration de la maladie. Ces processus
sont parfois difficiles a détecter, « on ne lesntde parfois que dans leurs effets car les
conséqguences de ces mises a distance de la medddisent des négligences a I'égard des

symptoémes et, a fortiori du traitement » (15)

On distingue les deux termes. Le déni est un pegeddgrande partie inconscient et dont le
malade se sert afin de réduire sa douleur. Polipp&iBarrier « la conscience de la maladie
est comme happée naturellement par le refoulensdiet,est avant tout I'expérience d'un

trouble, que le sujet qui en souffre tente de dupgn, comme il le fait de tout autre trouble.

Et cet oubli est un facteur essentiel d’équilibree technique d’équilibration inhérente a la
vie. » (17). Pour Boris Cyrulnik « I'évitement tlaffrontement avec la réalité douloureuse

est un bénéfice immédiat puisqu’il empéche de ssssa (24). Nous avons eu lors de nos
entretiens des patients se trouvant dans ce precessdeéni, ils I'exprimaient en nous disant
« pour moi j'ai rien, c’est banal quoi sous nous rendions compte lors de I'entretien que ¢
patient dans le déni avait tendance a oublier saitement, présentait des symptémes de
fatigue et d’essoufflement qu’il pensait rattacl®sutre chose. Cet état 'empéchait de
prendre correctement en charge le traitement d@aladie. Face au déni le soignant doit

instaurer un climat de confiance et comprendreusn lg patient se sent menace.
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La négation ou le refus consistent a « reconnaitedlectuellement la maladie, mais a nier
I’émotion qu’elle suscite » (15). Pour Anne Lacrei¥a survenue de la maladie a suscité une
angoisse liée a la perception d'un danger (réefamtasmatique) qu’il fallait dissimuler
derriére une image de prestance ou il n’y a pgslate pour I'espace psychique, c'est-a-dire
pour les émotions » (8). Cette attitude peut égalarétre la réponse a un sentiment de honte.
Les patients dissimulent leur maladie a leur ermtgersocio-professionnel. Un patient
illustrait trés bien ce mécanisme lors de notrelé&tdl ne voulait« pas que le regard de la
femme de sa vie changeib disait également « je ne suis pas malade regarde je vais
travailler et au boulot je donne plus que je desraour montrer que je ne fais pas partie d’'un
handicap ».ll est difficile pour le soignant de soigner la$dure narcissique dont le patient

est victime dans ce cas-la.

Nous l'avons vu ces procédés psychiques sont gadifficiles a détecter et déstabilisants
pour le soignant, il est important d’essayer dedéesnnaitre et d’adopter la bonne attitude car
d’aprés Anne Lacroix et Jean-Philippe Assal « ss@sours extérieur, sans intervention
adéequate du soignant, les stratégies d’évitemewlete a perdurer, parfois jusqu’a la fin ou

jusqu’au jour ou le mécanisme protecteur s’efforaidans la résignation ». (15)
c- La résignation

La résignation aussi appelée disempowerment phellsaAujoulat peut parfois étre percue
comme une acceptation par le soignant. Les mécanigia protection s’effondrent et le
patient sera alors soumis, passif, de plus en gémendant de son entourage et de son
médecin. Le soignant aura tendance a se dévouereepltis a son malade, renforcant ainsi
son sentiment de dépendance. «Si la prise de emtscide ses limites ne s’accompagne pas
aussi d’'une prise de conscience de ses ressourdesses possibilités, la patient risque de se
trouver dans une situation d'impasse, ou la maladiehit son psychisme et sa vie sociale au
point de le maintenir dans un état d'immobilismedet dépression. » (4). Pour Amaria
Baghdadli et Marie-Christine Gely-Nargeot dans laicle sur I'appropriation de la maladie
chronique, dans cette phase les patients « semdiaher a des conduites morbides aggravant
leur santé, constituant une sorte de provocatitanraort, qui débouche parfois méme sur le
suicide. » (25) Un patient de notre étude disgit@pos de son traitemenk: je m’en fous
complétement, je prends tout ce que ma femme nmedelte pourrait m’empoisonner. ka
résignation peut donc étre dangereuse par la dédpnegu’elle engendre. Le soignant doit

tenter de la détecter afin d’éviter de renforcesdatiment de dépendance et de proposer une
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prise en charge psychothérapeutique ainsi qu’'untéeesoutien médicamenteux car il parait
peu probable que le patient parvienne a rejoindre Ipi-méme sans aide extérieure le
processus normal. (15) Il faut fixer des objecéif®c Iui et jouer sur certains projets de vie

pour lesquels cela vaudrait la peine de se remotive

Pour conclure, Anne Lacroix nous dit que « le tilagtla deuil est une dynamique psychique
ou la souffrance est vécue pour étre dépasseastqne son évitement résulte d’'un blocage
du travail psychique. » (8) Il est important péeirsoignant de connaitre et reconnaitre ces
différentes phases afin d’adopter la bonne attiemers le patient. Le patient qui accede a
une phase vers I'acceptation ou la distanciationreste jamais définitivement. Des périodes
de doute, de crises, de complications médicalesaderbation peuvent amener un malade a
revenir a la phase ou il était auparavant. Legnsoits doivent s’adapter et étre a I'écoute du

patient afin de l'aider a vivre au mieux avec sdatlie.

C-Comprendre les ressources nécessaires au patiennendre en
charge sa maladie

Nous avons vu dans le chapitre précédent les diftérétats psychologiques que peut
traverser le patient lors d'une maladie chroniqudes attitudes que doivent adopter les
soignants pour laider a chaque étape. C'est awault le patient qui doit trouver des

ressources pour vivre avec sa maladie, en lui queaude I'entourage et également des

médecins.

1-Les ressources internes du patient

Pour faire face au traumatisme puis aux changengeietprovoquent la maladie chronique, le
patient doit mobiliser ses ressources car « sangilisaiion de ses ressources dans son
quotidien, le changement ne peut se faire » (33pdlle Aujoulat nous dit que « trouver des
ressources en soi pour vivre avec sa maladie mdisigas nécessairement que I'on parvient
a maitriser parfaitement une situation qui auparaetait hors de contrble. Au contraire, le

processus d’adaptation psychosociale a la maladfaisa mesure que les limites imposées
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par la maladie sont intégrées et acceptées parsame comme faisant partie de sa vie, sans
gue sa vie ne lui apparaisse pour autant dénuésenle et de saveur. » (4). Il s’agit de
procéder a des adaptations acceptables par lepdiiela illustre le chapitre « stratégies de
résolution du probléme » de nos résultats. Lesepitifont a nouveau des projets avec un
« plaisir de prévoir, de voir I'avenir pour que lmaladie ne passe pas devant ils se
prennent en charge au niveau de leur mode de gteymment en essayant d’adopter une
alimentation plus saine, d’arréter le tabac poustes patients de notre étude, de reprendre le
sport et surtout de prendre du plaisir. Les padigratrlent avec fierté de leur capacité a se
prendre en charge, ils retrouvent confiance en Blighael Balint dit que « toute forme de
croissance ou de maturation est largement facilgae la fierté de l'individu pour ses
réalisations » (26). Certains patients tirent méee bénéfices de leur maladie, ils nous
expliquent qu’ils accordent plus de temps a leuarifa ou aux activités qu’ils affectionnent.
Tous avouent faire des écarts parfois mais ils piug sereins et vivent bien avec leur
maladie. Isabelle Aujoulat nous parle d’empowermeunt est « le processus par lequel un
patient augmente sa capacité a identifier et satisEes besoins, résoudre ses problémes et
mobiliser ses ressources, de maniére a avoir laxsamt de contréler sa propre vie ».(4) Nous
pouvons également parler de coping centré surdblgme qui regroupe les tentatives pour
contrbler ou modifier la situation et qui contrairent au coping centré sur les émotions que
nous avons vu plus haut est plus efficace a longdaeet a un effet protecteur.(18) Il est peu
probable que le patient arrive a faire ce travaillscomme le dit Isabelle Moley-Massol « le
réle des proches aupres des malades est détermihaund savons leur importance dans le
vécu des malades, leur capacité a mobiliser lesgsources lorsqu’ils se sentent entourés et
aimés » (5). Le réle des professionnels de santégsdement déterminant et figure dans le

prochain chapitre sur les ressources externestienpa

2-Les ressources externes

a- Le soutien familial : la conjointe

D’aprés Isabelle Moley-Massol, « il faut du tengasur retrouver une harmonie de soi. Le
chemin est plus aisé quand il est soutenu pargerdebienveillant des proches aimants, du
contact rassurant de celui ou celle qui partagéirfiité du corps et du coeur » (5). Dans notre
étude nous avons pu nous rendre compte de I'effedfique que les conjointes avaient sur les

patients interrogés. Par leur simple présence rast) par leur implication et leur soutien
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actif auprés des patients pour soulager leurs asggj elles sont un soutien dans I'acceptation
de leur nouveau mode de vie et dans I'accomplissedenouveaux projets. Mais I'équilibre
est fragile, il est admis que la maladie chronigeat engendrer une grande déstabilisation
dans la famille (27), « certains se déchargentede &ngoisse dans une surprotection du
malade tandis que d’autres semblent se désintéregSg Il est difficile pour la conjointe de
trouver la bonne place et d’ajuster son comporténtdle peut aider le patient, par exemple
dans I'application des regles hygiéno-diététiquesa mobilisation conjointe du malade et du
proche, en relais des recommandations médicalegrs’déenéfique a la condition qu’elle
réponde aux désirs de chacun et que malade etguuupent une place consentie et non
imposée. » (5). Dans une étude conduite par Wleiplet associés, il est dit qu'apres un
infarctus, les patients jouissant d'un soutien éomoiel important de la part de leur épouse
sont plus observants (6). L’épouse fait partiegraéte d’un « environnement motivant » car
le patient est motivé s’il se sent soutenu, ainespecté et écouté. (23) Parfois « des
débordements peuvent devenir insupportables awdmalai doit apprendre a se protéger d’'un
proche trop protecteur qui I'étouffe sous le poidis ses recommandations ou d'une
surveillance obsédante. Cette trop grande prévenand lui rappelle constamment qu'il
devrait se ménager, linfantilise et 'empéche dere; le ramenant inexorablement a sa
maladie et ses limites » (5). Un patient nous tlieai elle n'est pas la je suis incapable de
prendre mes cachets sn se trouve ici dans une relation parent-enfamtegtiun frein a
I'autonomie du patient car dans ce cas-la le pa@shincapable de se prendre en charge sans
sa conjointe. Dans un autre couple, la patientié t&lEement inquiéte qu’elle rappelait sans
cesse son mari a l'ordre quant a la nourriturggeleice, les traitements. Dans ce cas le patient
pouvait gérer sa maladie mais avait tendance pssitl@e et provocation face au
comportement surprotecteur de son épouse a adepteomportements inverses et dangereux
pour sa propre santé. L’attitude de la conjointeseavent le reflet d’'une grande anxiété, elle
tente d’avoir elle aussi le contréle de la maladliemous semble important de détecter ce
comportement qui est nocif pour le patient et dliexger ce fait a la conjointe en comprenant
ses sentiments et ses réactions, sans la culgabilizis en I'aidant & lacher prise et laisser le
patient intégrer sa maladie en gardant une attihideveillante. Pour notre pratique nous
nous sommes donc rendu compte de I'importance eedpe en compte la conjointe et de
I'accompagner également a étre le meilleur soyi@ur le patient. Lors des consultations en
couple mais aussi lors d’entretiens individuels mwans nous avons constaté comme le dit
Isabelle Moley-massol dans son ouvrage que « celequealade exprime dans le colloque

singulier avec son médecin s’avere souvent diftédence qu'il dit en présence du proche »
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(5). Le fait d’avoir interrogé en miroir et de facondividuelle le patient et la conjointe dans
notre travail nous a permis de le confirmer. llé®bic important que les soignants élargissent
leur champ d’intervention afin de mobiliser less@srces que I'entourage du patient peut
mettre en ceuvre. » (27) Pour illustrer I'importagee peut avoir la conjointe sur le patient

un d’entre eux disait qu’elle I'avait sauve de la mort en étant présente »

b- Les professionnels de santé

Le patient doit également bénéficier d’'un soutiempras des professionnels de santé qui
seront amenés a le suivre. Nous avons vu que iigsasts peuvent intervenir a chaque étape
du processus d'intégration de la maladie par leéepat Malheureusement d’aprés Anne
Lacroix « le contexte institutionnel prédisposedegnants a aborder les malades d’'une facon
technique et scientifigue en les réduisant au mentlr a I'organe déficient. Ce moyen
spontané de mise a distance vise a protéger lgaasts du stress causé par leur exposition
constante a la souffrance. Il s’en suit une fudedla spirale du faire et un désengagement du
soin relationnel. » (8) Dans notre étude les ptdiese sont plaints en grande majorité du
manque d’écoute, d’'information et de soutien dpda de leur médecin. Tous en souffraient
en disant« vous ressortez vous ne savez pas ce que vous gavéait peur ».En effet
comment agir sur quelque chose qu’on ne compread gour un autre patiert il ne m'a
posé aucune question sur ce que j'avais fait, comigee s’est passe, rien du toytiba senti
son médecin désintéressé, pas tellement du cdtditge et biologique de sa maladie mais de
son vécu. « Il est important de savoir se décemteefobjet maladie pour se centrer sur le
malade en tant que personne. Et plutét que de dR@nvdinformations et de
recommandations, il convient d’offrir un espace cdiéte, d’expression, de réflexion en
laissant venir les mots et les émotions » (15falit savoir comprendre les demandes du
patient pour y répondre de maniere adéquate. Ran@e pour ce patient qui se pose des
guestions sur sa sexualité et qui a trouvé la iEpde son médecin tout a fait hors de propos :
« il me disait « oui c’est vrai que vous allez iaymendant un laps de temps des difficultés
a... » Et non moi je parlais pas de c¢a, je ne partas des difficultés, je parlais du besoin !
C’était le contraire ! Moi j'étais super excité detrouver ma femme et lui il me parlait que
jallais avoir des difficultés a avoir des érectmret il était surpris que je lui pose ces
guestions. Alors il me disait « attention le rythoaediaque ! » c’est affreux L.>Le patient a

besoin d’avoir confiance en son médecin, dans @epétences, dans sa motivation, se sentir
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respecté et accompagné de maniere adéquate. lresbist un point d’appui pour le patient,
il peut lui offrir « une patience réceptive qui stai de la passivité, ni de I'impuissance, mais
une attention accrue ou on est loin du rapporbdeet mais dans une attitude apte a contenir
la souffrance et qui anticipe positivement ce gqupdtient peut devenir. » (15). D’aprés Jean-
Philippe Assal, « dans le suivi a long terme ilpeeit y avoir d’accompagnement du malade
sans investissement affectif du médecin pour emgmur guider, écouter son patient » (16).
Le fait que de nombreux patients se soient plamisitre que cette attitude est loin d’étre
intégrée par les médecins. Savoir accompagnertlenpane s’'improvise pas et nous nous
sommes rendu compte de lI'importance de la formatiméducation thérapeutique dans notre

pratique.

Par ailleurs, le soignant ne peut pas agir seutjoit savoir s’entourer de toute l'aide
nécessaire, par exemple dans notre enquéte il ela@étément décrit I'intérét des centres de
réadaptation cardiaque suite a I'épisode aigu mhaictus. La rééducation favorisait une
« récupération des capacités physiques dans ua casBurant qui permettait aux patients de
reprendre confiance avec un sentiment d’auto-eii€aet d'image positive de soi-méme »
(28). En effet les patients que nous avons intégadjsaient avoix retrouvé un équilibre
mental et physique, s disaient égalemertc’est la que j'ai tout appris, ca m’a permis de
me rassurer », « je commencais un peu a me rermhgi® de ce que javais ##s ont pu
avoir des informations sur leur maladie et rena@ntfautres patients afin de partager leur
expeérience. Philippe Barrier écrit: « La découweriattendue de cette défaillance nous
impose une expérience intime de la perte qui nodierme dans quelque chose que nous
pensons incommunicable a ceux qui ne la partage»p@®) d’'ou I'importance d’échanger
avec d’autres malades. « Le lieu de santé et leecde soins avec ses pratiques préparées et
son personnel soignant formé peuvent devenir nolesent des lieux de soins et d’éducation
mais également des lieux de motivation pour leept » (23). Ce qui a clairement été le cas
pour les patients de notre étude et qui nous poausdans notre pratique a proposer

systématiquement un séjour dans ces structures patients ayant subi un infarctus.

Pour terminer, il est dit dans I'étude stress @i que « I'individu dresse l'inventaire des
ressources personnelles (contrdle percu) et ssdistritien social percu) dont il dispose pour
faire face a I'événement auquel il est confront& d¢ontréle percu qui correspond a

I'évaluation par la personne de ses ressource®meglies et de sa capacité a contréler la
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situation a laquelle elle est confrontée, est gdagrent protecteur pour la santé. Le soutien
social percu désigne le sentiment éprouvé par ersopne sur la possibilité qu’elle a d’étre
aidée, protégée et valorisée par son entourade8)»X(apres Golay, Lagger et Giordan, « le
défi a relever pour tout soignant qui veut induire changement chez son patient est de
susciter chez la personne, ou sa famille, une pieseonscience de ses propres ressources, et

ainsi de son pouvoir. » (23).
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Cette étude auprés de patients victimes d’'un infardu myocarde nous a permis de mieux
comprendre le vécu de ces patients touchés brugalepar la maladie et d’analyser les
ressources dont ils ont besoin pour y faire face.

L’'accident coronarien fait irruption de maniere daime dans la vie des patients qui souvent
ne peuvent pas y croire. Aprés I'épisode aigu diveht faire face a un certain nombre de
pertes, d’énergie, des capacités physiques, ateadégradation de I'image de soi. Des
changements interviennent également au niveau -pogfessionnel et au sein du couple.
L'apparition de la maladie dans leur vie est aidjime d’'une véritable perte de repéres et
d’identite.

Cette accumulation de pertes est ressentie et gi#féeemment selon les patients. Certains
éprouvent une grande anxiété les entrainant deniemaladie pour se protéger de ce malaise
psychique, ce qui les empéche de reprendre levetMieur santé en main. D’autres refusent
de laisser la maladie prendre le dessus et décikerntonsentir a leur nouvel état, d’en

accepter les limites dans un véritable travail deildde la santé, ce qui leur permet de gérer

au mieux l'intégration de la maladie dans leur vie.

Les patients doivent mobiliser des ressources peedles pour mettre en place des
stratégies de résolution des problémes entrairda pathologie. lls ont également besoin de
faire appel a des ressources extérieures. Le sdetiplus important est celui qu’ils trouvent
aupres de leur conjointe. Véritable réconfort parr simple présence pour les couples les plus
anciens, elles peuvent étre un moteur en sachaet aécouter et respecter les besoins de leur

compagnon, leur permettant ainsi de prendre en leairsanté.

Le r6le des professionnels de santé est détermilearpatients éprouvent une grande anxiété
qui s’aggrave quand ils ne se sentent pas écotigg’ils n'obtiennent pas de réponses de
leur médecin. A linverse la bienveillance, I'imgdition des professionnels de santé agit

comme un moteur pour eux.

Par l'analyse du vécu du quotidien des personrekeuts doutes et leurs interrogations, nous
avons bien compris que I'aspect psychosocial geite en charge des patients est I'enjeu a
investir en priorité, bien au-dela de I'aspect béalcal. L'originalité de cette étude a été

d’effectuer en miroir les interrogatoires des camtes dont les résultats sont développés dans
une autre thése d’exercice. Ceci nous a permiodstater I'écart de vécu entre le patient et

la conjointe mais surtout de réveéler des discorearentre le discours du patient et les

46



informations données par la conjointe sur ce quasse réellement dans leur quotidien. Les
comparer dévoile des aspects que les patientsnt’'psefois pas aborder. Recevoir et écouter
le témoignage de la conjointe dans notre pratiguaitsune force et une grande aide dans la

prise en charge des patients ayant souffert d'famatus du myocarde.
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ANNEXE 1 : GUIDE D’ENTRETIEN
PRESENTATION

Bonjour, Priscilla MARCHES et Tessa GRASSET-FEVRBus sommes stagiaires et nous
réalisons une étude sur le vécu d’'un couple apnesmfarctus du myocarde chez 'homme.
Merci d’accepter de nous recevoir aujourd’hui etradeis consacrer du temps. Nous nous

intéressons a votre expérience depuis l'infarceumdnsieur.

Si vous le voulez bien nous allons prendre quelauiesites pour vous expliquer l'intérét de

notre projet et son déroulement.

Ce travail va nous permettre de mieux comprendmgpBct qu’'a eu cette maladie sur votre
vie et d’'identifier les besoins, les attentes goasvpourriez avoir. Avec votre accord nous
allons discuter, Priscilla avec madame et Tess& avensieur pendant environ 1 heure.
Toujours avec votre accord l'entretien sera entegiafin que nous ne perdions aucune
donnée importante. Nous analyserons ensuite cestiens. Vos noms n’apparaitront pas
dans notre travail, toutes les informations quesveaudrez bien nous donner resteront

anonymes.

Avez-vous des questions avant de commencer ?

QUESTION GENERALE

Homme : Racontez-moi votre expérience depuis unfegctus.

Femme : Racontez-moi votre expérience depuis s de monsieur.
Si les protagonistes ont du mal a parler suite te cguestion trés ouverte nous leur

proposerons de raconter I'histoire de I'infarctasg,(quand, comment ...)

THEMES A ABORDER

Questions a poser si le théme n’est pas aborddaspament par les interviewés.

Relation dans le couple, sexualité.

Quelle a été I'évolution de votre couple suiteidféirctus ?

Relation avec les enfants s’il y en a.

53



Comment pensez-vous que vos enfants ont vécwiaisit ? VVos relations avec eux ont-elles

évolué ?

Relation avec la famille en dehors du foyer.

Comment ont évolué vos relations avec votre farpiltche ?

Vécu personnel de la maladie.

Que ressentez-vous depuis la survenue de cettelimdians votre vie ?

Vie sociale.

Avez-vous constaté un changement dans votre relatiec vos amis, vos loisirs ?

Vie professionnelle.

Vous travaillez ?

Régime alimentaire.

En quoi consiste votre régime alimentaire ?

Exercice physique.

Avez-vous une activité physique ?

Traitement.

Que pensez-vous de votre traitement ?

Connaissance de la maladie, craintes.

Qu’est-ce que c’est pour vous cette maladie (auaadie) ?

Sommeil

Vous dormez bhien ?

Demander a ’'homme comment pense-t-il que sa coigjeiive sa maladie et inversement a la

conjointe.
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CLOTURE DE L'ENTRETIEN

Merci d’avoir partagé votre expérience avec nous.

Avez-vous des questions suite a cet entretien ?
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ANNEXE 2 : CONSENTEMENT

Votre signature atteste que vous avez clairemenpads les renseignements concernant votre

participation au projet de recherche et indiqueiues acceptez d'y participer.

La nature de I'étude, les procédés qui seronsasliles risques et les bénéfices que comporte
ma participation a cette étude ainsi que le carac@nfidentiel des informations qui seront

recueillies au cours de I'étude m’ont été expliqués

J'ai eu I'occasion de poser toutes les questionseamant les différents aspects de I'étude et

de recevoir des réponses satisfaisantes.
Je reconnais qu’on m’a laissé le temps voulu poemgre ma décision.
Je, soussigné(e), accepte volontairement de patiai cette étude.

Je reconnais avoir recu une copie de ce formutéiméormation et de consentement.

Nom du patient : Signature : Date :
Nom de la conjointe : Signature : Date :
Nom des chercheures : Signatures : Date :
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ANNEXE 3 : GRILLE D’ANALYSE

1- RESSOURCES EXTERIEURES

a) Conjointe

-sentiments— Amour
— Peur
— Inquiétude
— Colere
— Inchangé
-sexualité
-comportement de la femme vis-a-vis du conjoint
— Protection
— Surveillance
— Maternage
— Déni, indifférence
— Soutien
-comportement du patient vis-a-vis de la conjointe
— Rassure
— Exaspération, fait tout le contraire
— Cache des choses
— Agressivité
-communication entre patient et conjointe.

-vécu de la situation par rapport au contexte antér

b) Monde médical

- Le personnel médical (médecin traitant, cardioggnfirmiers)
- Centre de convalescence

- Connaissance de la maladie, sources d’'information

c) Environnement familial et social

- Les autres malades
- Famille

- Enfants



- Amis, collegues

- Société, administrations

2- RETENTISSEMENT DE LA MALADIE SUR LE PATIENT

a) retentissement psychologique

- Ressenti lors de I'épisode aigu
- Incrédulité

- Craintes

- Solitude

- Recherche de sens (pourquoi moi ?)
- Questionnement sur l'avenir

- Deuil identitaire

- Anxiété

- Dépression

- Besoin de cadre

- Colére

- Fatalisme

b) retentissement physique

- Ressenti lors de I'épisode aigu
- Condition physique
- Relation a son corps

- Sommeil

c) retentissement sur la vie quotidienne

- Activité physique
- Travalil
- Alimentation

- Loisirs



- Contrdle des facteurs de risque

- Prise des traitements

3- STRATEGIES D’ADAPTATION

- Elan vital

- Aller de l'avant

- Déni

- Minimiser, banaliser

- Oubli de la maladie

- Relativiser par rapport aux autres et aux ayreblemes médicaux

- Bénéfices secondaires
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ANNEXE 4 : FICHE DE RENSEIGNEMENTS

Couple 1

Monsieur Age: 67 ans
Profession: retraité cadre decjo@
Age au moment de l'infarctus:&ts

Madame Age: 68 ans
Profession: retraitée comptable

Durée de vie du couple: 43 ans
Date de l'infarctus: 2008
Nombre d’enfant du couple: zéro

Couple 2

Monsieur Age: 65 ans
Profession: Retraité chauffeoidp lourd
Age au moment de l'infarctus.&%

Madame Age: 63 ans
Profession: assistante maternelle

Durée de vie du couple: 43 ans
Date de linfarctus: 2010
Nombre d’enfant du couple: 3

Couple 3

Monsieur Age: 42 ans
Profession: Maquettiste
Age au moment de l'infarctus:&88%

Madame Age: 39 ans
Profession: comptable

Durée de vie du couple: 14 ans
Date de linfarctus: 2010
Nombre d’enfant du couple: 1
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Couple 4

Monsieur Age: 47 ans
Profession: Diagnostic automebil
Age au moment de l'infarctub:ahs

Madame Age 45 ans
Profession : Ressources humaines

Durée de vie du couple : 4 ans
Date de l'infarctus : 2012
Nombre d’enfant du couple : Zéro ( un chacun d'ante union)

Couple 5

Monsieur Age 58 ans
Profession: en invalidité , cdefchantier
Age au moment de l'infarctus:dns

Madame Age 56 ans
Profession : Assistante maternelle

Durée de vie du couple: 30 a 40 ans
Date de l'infarctus: 2012
Nombre d’enfant en couple: 3

Couple 6

Monsieur Age 60 ans
Profession: artisan
Age au moment de l'infarctus:&6

Madame Age: 58 ans
Profession: en invalidité laboraat

Durée de vie du couple: 35 ans
Date de l'infarctus: 2010
Nombre d’enfant du couple : 1



RESUME
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INTRODUCTION : L'infarctus du myocarde survient souvent de mamnier
brutale chez une personne apparemment saine airentine rupture avec son
état antérieur. En consultation le patient et Joouge expriment souvent des
avis divergents sur la gestion de la maladie audidjea. L’objectif de notre
étude eétait de recueillir leur vécu aprés linfasctpour répondre a cette
question : quels sont les points essentiels a camdpe en tant que médecin
pour accompagner au mieux un patient et son é@ures un infarctus ?

METHODE : Etude qualitative par entretiens semi-directifs cdeiples dont
I’'homme a subi un infarctus. Le guide d’entretieét@ elaboré pour explorer la
vie quotidienne et les themes retrouvés dans fesni®de discussion.

RESULTATS : Six couples ont été interrogés. Ce travail exposedeeil du
vécu du patient. La maladie a été a l'origine di@seéquilibre existentiel par la
perte d’identité et des reperes habituels. Certfainsface aux changements en
entrant dans un processus dintégration de la rnealéelir permettant de
retrouver leur autonomie. Pour d’autres, le malaisgchique est responsable
d'une mise a distance de la maladie évoluant vaersesignation du patient
entrainant des attitudes de soumission et de p@sshwors des différents
processus d’adaptation le patient doit puiser dassressources personnelles et
étre aidé par son entourage. Le role de la comja@st determinant de par son
attitude et son soutien. Le malade se sentanecesgt aime est plus a méme
de trouver la motivation pour traverser les épreuseintégrer la maladie a sa
vie. Les soignants jouent un rble essentiel dangraeessus d’intégration s'ils
répondent de maniere adaptée aux demandes destpatise leur permettent
alors de reprendre confiance en eux et d’avoircl@snaissances néecessaires
pour gérer leur maladie.

Le médecin généraliste éclairé des conséquencBdesur la vie du couple
peut ainsi I'accompagner au mieux vers une noewedl avec la maladie

Mots clés : médecine générale, éducation thérapetiinfarctus du myocarde, vécu du
patient, étude qualitative, entretiens semi-dirigé$ation médecin-patient, relation patient-
proche.
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SERMENT D'HYPPOCRATE

Au moment d’étre admise a exercer la médecinggmets et je jure d’étre
fidele aux lois de I'honneur et de la probité.

Mon premier souci sera de rétablir, de préservateopromouvoir la santé dans
tous ses éléments, physiques et mentaux, indiwdiedociaux.

Je respecterai toutes les personnes, leur autoratng@er volonté, sans aucune
discrimination selon leur état ou leurs convictiakimterviendrai pour les
protéger si elles sont affaiblies, vulnérables @natees dans leur intégrité ou
leur dignité. Méme sous la contrainte, je ne fpea usage de mes
connaissances contre les lois de 'humanité.

J'informerai les patients des décisions envisagieteurs raisons et de leurs
conséquences.

Je ne tromperai jamais leur confiance et n’explaitpas le pouvoir hérité des
circonstances pour forcer les consciences.

Je donnerai mes soins a l'indigent et a quicongeiéesndemandera. Je ne me
laisserai pas influencer par la soif du gain oretzherche de la gloire.

Admise dans l'intimité des personnes, je tairaiskesrets qui me seront confiés.
Recue a l'intérieur des maisons, je respecteraderets des foyers et ma
conduite ne servira pas a corrompre les meeurs.

Je ferai tout pour soulager les souffrances. Jgaolengerai pas abusivement les
agonies. Je ne provoquerai jamais la mort délibéném

Je préserverai I'indépendance nécessaire a I'ad@sament de ma mission. Je
n'entreprendrai rien qui dépasse mes compétenedss &ntretiendrai et les
perfectionnerai pour assurer au mieux les sengoeme seront demandes.

J'apporterai mon aide a mes confreres ainsi quies lEamilles dans 'adversité.

Que les hommes et mes confréres m’accordent l&@omeesi je suis fidele a mes
promesses ; que je sois déshonorée et méprisgarsnque.
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